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Edukace matek v péci o dité s détskou mozkovou obrnou

Abstrakt

Tato bakalatrskéa prace se zaobird problematikou détské mozkové obrny a edukaci
matek v péci o déti majici toto onemocnéni. Prace je zaméfena na vnimani potfeb ditéte
z pohledu matek a sester, dale pak i na edukacni proces, ktery je uskute¢nén mezi matkou
ditéte s DMO a sestrou, ktera edukuje.

Cilem prace bylo zjisténi, jak matky a sestry vnimaji potteby déti s détskou
mozkovou obrnou a jak probihd edukace matky v péci tohoto specifického détského
pacienta.

Prace je rozdélena do dvou ¢asti. V teoretické Casti je popisované onemocnéni détské
mozkové obrny jako celek citajici definici, pfic¢iny, diagnostiku, forem, Klasifikaci
a 1écbu. Dale je popsana idealni edukace sestrou a potieby ditéte. V ¢asti praktické jsou
zahrnuty vysledky, které byly ziskany pomoci polostrukturovanych rozhovort
se sestrami a matkami déti s DMO, zaznamenavanych diktafonem v mobilnim zatizeni
a nasledné piepisovany K pozdéjsi analyze a kategorizaci. Kategorizaci vyslo Sest
kategorii: Potreby ditéte z pohledu sestry, Edukace matek, Sdélovani diagnozy, Potreby
ditete z pohledu matky, Edukace sestrou a Pomoc pro rodiny déti s DMO. Kategorie byly
nasledovné ptevedeny do schémat.

Vyzkumného procesu se zuc¢astnilo celkem Sest matek déti s DMO a Sest sester, které
se sdétmi s DMO jiz setkaly. Z vysledkti vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze pohled
na dostacujici edukaci maji matky a sestry odlisSny. Matky chtéji individudlné
ptizpisobenou edukaci i v péci po skonceni hospitalizace, zatimco sestry povazuji
za dostacujici poskytnuti informaci tykajicich se pouze aktudlniho problému, se kterym
je dité hospitalizovano.

Proto je tato prace vybornym podkladem k doplnéni studia budoucich pediatrickych
sester. Prace slouzi k prevenci negativnich zkusenosti matek z dob hospitalizace se svym

ditétem zptsobenou neefektivni a chybéjici edukaci.
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Education of mothers in the care of a child with cerebral palsy

Abstract

This bachelor thesis deals with the issue of cerebral palsy and education of mothers
in the care of children with this disease. The thesis focuses on the perception of the child's
needs from the perspective of mothers and nurses, as well as the educational process that
is carried out between the mother of a child with CP and the nurse who educates.

The aim of the thesis was to find out how mothers and nurses perceive the needs
of children with cerebral palsy and how the mother's education process takes place
in the care of this specific child patient.

The thesis is divided into two parts. The theoretical part describes the disease of
cerebral palsy including definition, causes, diagnosis, forms, classification and treatment.
Next, the ideal education by the nurse and the needs of the child are described. The
practical part includes results obtained through semi-structured interviews with nurses
and mothers of children with CP, recorded with a dictaphone on a mobile device and then
transcribed for later analysis and categorization. Six categories were identified through
categorisation: child's needs from the nurse's perspective, maternal education,
communication of diagnosis, child's needs from the mother's perspective, education by
the nurse and support for families of children with CP. The categories were then
converted into diagrams.

A total of six mothers of children with CP and six nurses who had already met
children with CP participated in the research process. The results of the research revealed
that the mothers' and nurses' perspectives on sufficient education differed. Mothers want
individually tailored education even in post-hospitalization care, while nurses consider
it sufficient to provide information related only to the current problem with which
the child is hospitalized.

Therefore, this work is an excellent basis to complement the studies of future
paediatric nurses. The work serves to prevent negative experiences of mothers during the

period of hospitalization with their child caused by ineffective and lack of education.
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Uvod

V této bakalatské praci jsme se zabyvali onemocnénim détské mozkové obrny. Détska
mozkova obrna je jednim z mnoha onemocnéni mozku. Jde o neprogresivni onemocnéni
charakteristické poruchou hybnosti, kterd se vyskytuje jiz béhem prvnich rokl Zivota
ditéte. Problémy, se kterymi se déti s DMO potykaji, jsou napiiklad svalové napéti,
abnormalni postura nebo i spasticita koncetin. Vyziva u déti s timto onemocnénim mize
byt zprostiedkovdna pies rizné typy sond. Dale pak tyto déti mohou mit obtize
s poruchami chovani, vniméani a komunikace. Problémy, se kterymi se détsti pacienti
potykaji, jsou vsak velmi individudlni a zavislé na formach tohoto onemocnéni.
Symptomy tohoto onemocnéni mozku se mohou zmirnit diky vcasné diagnostice,
rehabilitaci a 1é¢bé. Proto je dulezité, aby rodice o tomto onemocnéni byli kvalitné
edukovani. Nasim zamérem je tedy pfiblizeni problematiky détské mozkové obrny, jejich
pricin, forem, klasifikace a 1écby. Cilem prace je popsat potieby déti s onemocnénim
DMO z pohledu matek déti a z pohledu sester, které se s détmi s DMO setkaly. Dale je
cilem této prace i zjisténi, jak a v ¢em sestry matky edukuji, a jak popisuji edukaci matky.
Vyzkum je vyhotoven kvalitativni metodou za pouziti polostrukturovanych rozhovort.
Vyzkumny soubor pro tuto praci zjedné casti tvofi matky déti, které maji
diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu, a z ¢asti druhé je tvoren sestrami, které
se sdétmi s détskou mozkovou obrnou setkaly. V praci také poukazujeme na to,

co je tfeba v piistupu a edukaci matek ze strany sestry edukatorky zlepsit.

Toto téma jsem si pro vypracovani zvolila vzhledem k osobni blizkosti s osobou majici
toto onemocnéni za Gcelem mu vice porozumét. Hlavni motivaci pro mne vsak byla
zvédavost k faktu, jak edukace matky v ramci zminéného onemocnéni probiha, jelikoz
jsem se v dobé své praxe s zadnou takovou edukaci nesetkala, a¢ s détmi majicimi DMO
ano. Shledala jsem toto téma velmi zajimavym a Se svou zvédavosti jsem ho otevicla
a zpracovala tak, aby se mi dostalo poznani, jak ona edukace vypada, a jestli je viibec

pfitomna.



1 Soucasny stav

1.1 Détska mozkova obrna
1.1.1 Definice DMO

Latinsky termin "infantilni cerebralni paréza" (ICP) oznacuje stav zndmy jako détska
mozkova obrna, dale jen jako DMO, se téZ oznacuje jako encefalopatie, konkrétné détska
encefalopatie, avSak tato formulace vyzaduje dalsi specifikaci, nebot’” samotny termin
encefalopatie oznacuje poSkozeni mozku. PiesnéjSim oznacenim je pak "stacionarni
encefalopatie," kde termin '"staciondrni" naznacuje, Ze posSkozeni mozku je trvalé
a neménné (Jankovsky, 2014). DMO postihuje piiblizn€ jednoho novorozence z péti set
a odhaduje se, Ze ma celosvétové vyskyt kolem 17 milionii jedincii. DMO ptedstavuje
riaznorodou skupinu dlouhodobych neménnych klinickych syndromi, jejichz hlavnimi
znaky jsou problémy s pohybem a drzenim téla (Krsek et al., 2021). Krom¢ omezeni
v hybnosti se u jedincii s DMO mohou projevit také dalsi symptomy, jako je zpozdéni
psychomotorického vyvoje, porucha autistického spektra, epilepsie, poruchy sluchu
a zraku, mikrocefalie, hydrocefalus a rizné vrozené vyvojové vady (Krsek et al., 2020).
Toto onemocnéni se objevuje v dusledku neprogresivniho poSkozeni mozku, ktery
se nachazi ve stadiu nedostate¢né¢ vyvinutého a stale se vyvijejiciho (Muntau, 2014).
Détskd mozkova obrna a pfenosna détska obrna, znama také jako poliomyelitida, jsou
dvé odlisna onemocnéni, ackoliv jsou casto zaménovana (Narodni zdravotnicky

informacni portal, 2024).
1.1.2 Pii¢iny DMO

K pfi¢indm, které DMO zptisobuji, se fadi poSkozeni mozku v prenatalnim, perinatalnim
nebo raném postnatalnim obdobi, coZ ma za néasledek poruchu v jeho vyvoji (Krsek et al.,
2021). Pri¢ina vzniku muze vsak Casto zlistavat neznama. Je dolozZeno, ze Se nejcastéji
jedna o hypoxii béhem nitrodélozniho obdobi, zejména v dobé té€sné pied porodem
a po narozeni. Nejvice ohroZeni jsou nedonoSeni novorozenci s nizkou porodni vahou
a s poruchou dychani, ktera vyzaduje okamzitou resuscitaci (Mrzena, 2023). Jednou
z pricin vedoucich k vzniku détské mozkové obrny jsou traumata mozku, ktera mohou
nastat pii porodu (Muntau, 2014). Pied¢asny porod je jednim z hlavnich faktort vzniku
détské mozkové obrny a pridruzenych neurosenzorickych postizeni (Shepherd, 2018).

Pro nejcasnéj$i diagnostiku piedstavuje vyzvu omezend pohybova aktivita v ranych



stadiich vyvoje. Opozdéné projevy jsou tak zpocatku obtizné identifikovatelné (Mrzena,
2023).

1.1.3 Diagnostika DMO

Klicovou metodou pro diagnostiku détské mozkové obrny je posuzovani posturalniho
vyvoje skrze tzv. primitivni reflexy neboli ¢asné pohybové vzory, mezi které patii
Babkiniiv reflex (dlanocelistni), rooting reflex (hledaci), saci reflex, fenomén o¢ni loutky

a chiizovy mechanismus (Krsek et al., 2020).

Pfi diagnostice 1ékati provadéji neurologicka nebo ortopedickéd vysetieni a doplitkové
vyuzivaji ultrazvuk, magnetickou rezonanci nebo rentgenové snimky. Vysledky téchto
diagnostickych metod mohou byt kombinovany s fyzioterapeutickym hodnocenim. Tato
komplexni hodnoceni jsou kli¢ova nejen pro stanoveni fyzioterapeutického programu
nebo posouzeni jeho ucinnosti, ale také pro piesné urceni chirurgickych nebo 1ékaiskych

zakrok, které by mohly byt u déti nezbytné k provedeni.
1.1.4 Formy DMO

Dle Krsky (2020) nejsou formy DMO rozpoznatelné jiz od narozeni, ale az postupem
¢asu, béhem postupného vyvinu mozku. Dale Krsek tvrdi, Ze dle projevi DMO muzeme
rozlisit nékolik forem, znichz kazdd ma odliSnou prognéozu a predpoklady
Kk potencionalnim deformitam. Jde o0: spastickou diparézu, spastickou triparézu,
spastickou hemiparézu, smisenou tetraparézu, atonickou diplegii, cerebelarni diparézu

a diskinetickou formu détské mozkové obrny.

Détska mozkova obrna s pfitomnosti spasticity ma rizné formy, které se 1isi prognozou,
predispozici k vzniku kontraktur a kloubnich deformit, a také reakci na terapeutické

postupy vcetné ortopedickych (Kolaf, 2015).

Spasticka diparéza predstavuje postizeni prevazné Sedé kiiry mozku a Casto se vyskytuje
u déti narozenych predcasné, coz je Casto spojeno s komplikacemi po porodu, jako jsou
mirné krvaceni do mozku nebo nedostatek kysliku, coz ma za nasledek umrti nervovych
bunék mozkovych v Sedé kufe (Détska mozkova obrna, 2024a). U této formy je patrna
patologie v chiizi, a¢ pacient muze chodit samostatné. Typicka je pro tuto formu chtize

po Spickach s pokréenymi koleny u sebe. (Krsek et al., 2020)
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Soucasny nazor na spastickou triparézu je, Ze spasticka slabost se vyskytuje na obou
dolnich konéetinach a jedné horni konéeting. Casto je obtizné odlisit ji od spastické
kvadruplegie, protoZe pro tento stav neexistuje jasna definice (Park, et al., 2020). Forma
spastické triparézy je typickd snizenou funkci horni koncetiny oproti obéma koncetinam
dolnim. Tuto formu maji Castéji déti, které se narodily vyrazné pied¢asné a u poloviny
Z nich je pfitomna i epilepsie, pouze jedna tietina z téchto vyrazné pied¢asné narozenych
nema poruseny intelekt. Tato forma je terapeuticky velmi obtizn¢ ovlivnitelna, jelikoz

se jedna o vyrazné postizeni motoriky (Krsek et al., 2020).

U spastické hemiparézy rozumime hemiparézou jednostranné postizeni hybnosti véetné
nékterych nervu (Krsek, Zumrova et al., 2021). Hemiparéza se ¢asto projevuje v prvnich
mésicich zivota, kdy je horni koncCetina patrné¢ postizena. Typické znaky zahrnuji
nedostatecnou schopnost uchopit ptedméty, ohnuti v lokti a ptitahnuti ruky k télu. Pokud
nelze ptedejit vzniku hemiparézy, Casto je postizend horni koncetina pouzivana jen jako

pomocna (Détska mozkova obrna, 2024b).

Do kategorie smiSenych forem zafazujeme i jedince, u kterych se projevuje kombinace
vice typl centralniho postizeni. Casto dochazi k spojeni spastické diparézy s ataxii

a dystonii nebo spasticity v kombinaci s dyskinetickym syndromem (Kolaft, 2015).

Forma téz znama jako atonicko-astaticky typ DMO podle Fostra je forma atonické
diplegie. Tento typ neni postizenim v mozecku a jeho okoli, nybrz ve frontalnim laloku
postizeni, od lehké az po stfedné t€Zkou mentalni retardaci. Dale pak apatii v prvnich
mésicich Zivota ditéte, kterd se projevuje zejména nezdjmem o okolni prostredi
a 0 pfedméty v jejich blizkosti a nepoznavanim vlastni matky. Obvykle u této formy neni
zahrnuto do tfetiho trimenonu zapojeni dolnich koncéetin do posturalniho vzoru.
Pii vysetfeni ve tfetim trimenonu V axilarnim visu mivaji déti nozicky ve flexi a dochazi
tak ke zvySeni svalového napéti. V obdobi prvniho roku Zivota déti maji pfi poloze

na zadech pravouhlou abdukci stehen, disledkem byva plagiocefalie (Krsek et al., 2020).

Cerebelarni diparéza se jako forma DMO samostatné vyskytuje pouze velice vzacné.
Spolu s hypotonickym mozeckovym syndromem jde ruku v ruce i spasticita. Symptomy
této formy jsou velmi specifické. Radime mezi né hypotonii, ke které se od druhé
poloviny prvniho roku ditéte ptidava i spasticita. Dale pak spastické flekéni jevy, nejvice

patrné na trojhlavém svalu lytkovém, ve kterém kvili flexim byvaji pfitomny casto
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kontraktury (extencni jevy z vétsi ¢asti nejsou ptitomny). Pacienti pii této formé¢ DMO
maji také vyrazné postizen tonicky uchop na dolnich koncetinach a Galantiv reflex.
S postupné rozvijejici se spasticitou se objevuje i pseudoklonus (postupné mizejici
zaSkuby svalu). Déti trpici cerebelarni diparézou jsou Vv idealnim piipadé schopny chiize
kolem druhého aZ tfetiho roku Zivota, paklize maji leh¢i formu. U téZSich forem to byva

a4

schopny nejsou (Krsek et al., 2020).

Dyskineticka forma je charakterizovana nepfirozenymi tézko ovladatelnymi pohyby,
které se nekontrolovatelné objevuji. Cim vice se dité soustfedi a snazi provadét pohyb
spravné, tim vice se tyto nepiirozené pohyby zesiluji a mohou rusit nebo dokonce
znemoznit spravné provedeni pohybu (Univerzita Palackého v Olomouci, 2015-2024).
Ne&kdy je postiZen i oblicej a jazyk a dit¢ ma potiZze se sanim, polykanim a mluvenim.
Svalovy tonus se u postizené¢ho s dyskinetickou DMO muze ménit od pfili§ napjatého

po pftilis volny (Centers for disease control and prevention, 2024).

U hyperkinetického typu jsou signifikantni opakujici se nepravidelné a nadmérné
abnormalni pohyby, mezi néZ patii atetoza a chorea (KrSek et al., 2020). Atetoza
je popsana jako nekontrolované pomalé krouzivé pohyby, které se obvykle objevuji
v rukou, nohou nebo celych hornich a dolnich koncetinach (Jirakova, 2014). Chorea je
popsana jako nekontrolované rychlé pohyby, které ovliviiuji riizné casti t€la vcetné

obli¢eje, rukou, ramen a podobné (Maxdorf, 2024).

U déti s dystonickou formou se mtiZze objevit stiidani napéti ve svalech. U téchto déti pak
sledujeme abnormalni pohyby a postury. Hlavnim problémem je tedy nedostatec¢na
schopnost uspofadat a efektivné provést zamérné pohyby, synchronizovat pohyby

automatické a udrzovat spravnou pozici téla (Sance détem, 2024).

Déti trpici touto formou DMO mohou mit velké obtize s polykanim. S tim samoziejmé
takto nemocnych déti. Dalsi obtizi, kterd pacienty s touto formou DMO trapi, je nadmérné
slinéni a fakt, ze neuméji zvykat — nedokdzou provést lateralni souhyb dolni celisti. Do
symptomtll tohoto onemocnéni Spadd dale i nadmérné poceni, emociondlni labilita,
poruchy vokalizace a opozdény nastup mluvy a v neposledni fadé i hypomimika (Krsek
et al., 2020). Klinické ptiznaky détské mozkové obrny jsou rozmanité a zahrnuji Sirokou

Skalu abnormalit. Jednd se pfevazn€ o poruchy hybnosti, ale zahrnuji také spektrum
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abnormalit, jako jsou poruchy rovnovahy a smyslové deficity. Vyskytuje se také fada
komorbidit, které nejsou soucasti zakladni definice détské mozkové obrny, nejcastéji
bolest, mentalni postizeni, neschopnost chlize, posun kycli, neschopnost mluvit,
epilepsie, inkontinence a poruchy chovani nebo spanku. Tyto klinické nalezy se vyskytuji
mimo ocekavana vyvojova stadia podle v€ku. Podle dalSich studii se objevily dalsi
klinické nalezy, jako je ztrata sluchu, slepota a progrese skoliozy v disledku svalovych

spasmu (Vitrikas, Dalton, Breish, 2020).
1.1.5 Kilasifikace DMO

Onemocnéni détské mozkové obrny klasifikujeme dle systému — anatomie,
patofyziologie a funkce. Cili na posouzeni mista, zavaznosti poSkozeni, rozhodnuti
0 terapii a pfredpovédi funkéniho vysledku. Systém anatomicky vyuzivé terminologii jako
diparéza, hemiparéza, triparéza, apod. Patofyziologicky systém rozliSuje formy spasticit.
(Krsek et al., 2020). Funkcni systém Klasifikuje DMO na zakladé hrubé motoriky (napf.
sezeni a chiizi) déti s détskou mozkovou obrnou. DMO lze rozdélit do péti riiznych urovni
pomoci klasifikaéniho systému nazyvaného — GMFCS — Gross Motor Function

Classification System (Cerebral Palsy Alliance, 2023).

1.1.5.1 Gross Motor Function Classification System

wevr v

GMFCS je nejpouzivanéjsi skala, ktera hodnoti samostatné hybnost s dirazem na sed,
presun a lokomoci. Hodnoti tedy funkéni schopnosti ditéte, které jsou pro nas dulezité
ve funkénim hodnoceni a nasledném stanoveni funk¢nich cili. Diliraz je kladen na bézné
¢innosti doma, ve skole a ve spole¢enském styku nez na to, ¢eho by bylo dité schopno,
kdyby bylo v nejlepsi formé&. Tento klasifikacni systém se pouziva u déti v kojeneckém

véku i u déti az do osmnacti let (Ceska Asociace Détskych Bobath Terapeuttl, 2024).

U déti ve veékové kategorii od Sesti do dvanacti let je Groviiovy systém popSan
nasledujicim zptisobem: Urovei | — Déti jsou schopny chiize doma, ve $kole i venku
a do schodu dokazi jit bez pouziti opory v zabradli. Mohou béhat a skakat, avSak jejich
rychlost a schopnost rovnovahy je omezena a limitovana (Cerebral Palsy Alliance, 2023).
Dité zatazené do trovné II mize chodit s omezenim. Omezeni mohou zahrnovat
rovnovahu nebo vytrvalost, pouzivani jednoduchého ru¢niho pohybového zafizeni,
pouzivani zabradli na schodech nebo neschopnost béhat ¢i skakat. Na dlouh¢ vzdalenosti

vyuzivaji invalidni vozik (Paulson, 2017). V trovni III dit¢ chodi ve vétSiné vnitinich
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prostor pomoci choditka. Po schodech chodi s dohledem nebo s pomoci, pfi¢emz se drzi
zabradli. Pfi cestovani na delSi vzdalenosti déti pouzivaji invalidni vozik, na kratsi
vzdalenosti se pohybuji samy (Cerebral Palsy Alliance, 2023). D¢ti klasifikované
v urovni 1V vétsinou potiebuji pro sviij pohyb zafizeni, které je pohanéno elektricky nebo
tlacenou druhou osobou. Déti mohou byt schopny chiize na kratsi vzdalenost i S podporou
choditka. V prostiedi venku pouzivaji k pohybu ruéné ovladany nebo elektricky invalidni
vozik (Paulson, 2017). Urovei V znagi, Ze déti jsou ve viech zafizenich piepravovany
na ruénim invalidnim voziku. DéEti maji omezenou schopnost udrzovat antigravitacni

polohu hlavy a trupu a ovladat pohyby nohou a rukou (Cerebral Palsy Alliance, 2023).

K vyhodnoceni finalni arovné postizeni DMO dle GMFCS se vyuziva dalsi skorovaci
kli¢ — Gross Motor Function Measure — GMFM, ktery obsahuje 66 nebo 88 polozek, které
se nasledovné hodnoti 0, 1, 2 ¢i 3 body (0 - neiniciuje, 1 - iniciuje, 2 - ¢aste¢né dokonci
a 3 — dokonci). Nekteré polozky lze netestovat, paklize je dit¢ odmitne provést, ¢i nebyly

Iékafem zadany k provedeni (CanChild, 2024).
1.1.5.2 Manual Ability Classification System

Méné znamym systémem pro klasifikaci DMO je systétm MACS (Manual Ability
Classification System), tedy Klasifika¢ni systém manualnich schopnosti. Popisuje, jak
déti ve véku od CEtyt do osmnécti let s détskou mozkovou obrnou pouzivaji horni
konCetiny k manipulaci s pfedméty. MACS je jednoduchy pétibodovy klasifikacni
systém, ktery popisuje schopnosti déti samostatné manipulovat s pfedméty a na jejich
potieb¢ asistence nebo adaptace k provadéni manualnich ¢innosti v kazdodennim zivoté.
Dité klasifikovano v trovni | je schopno snadno manipulovat s predméty s moznosti
ur¢itych omezeni pfi manipulaci s velmi malymi, kiehkymi nebo tézkymi pfedméty nebo
s omezenim jemné motoriky. Tato omezeni nelimituji samostatnost v kaZdodennich
¢innostech (Paulson, 2017). Dité v arovni Il zvlada vétSinu objektt, ale se snizenou
kvalitou a/nebo rychlosti. Nékterym c¢innostem se muze vyhybat nebo je provadét
s urCitymi obtiZemi. Manudlni schopnosti obvykle neomezuji samostatnost
v kazdodennich ¢&innostech (Cerebral Palsy Alliance, 2023). Uroveir Il tohoto
klasifika¢niho systému je klasifikovana jako manipulace s pfedméty pomalu a Casto
s omezenym uspéchem a vyzadovanim asistence nebo pfipravy na ¢innosti. Nékteré
¢innosti mize dokoncit samostatné s vhodnymi upravami a nastavenim, ale jiné ¢innosti

nedokaze pfiméfené zvladnout bez pomoci (Paulson, 2017). Dité v urovni IV zvlada

14



omezeny vybér snadno zvladnutelnych objektl a vzdy vyzaduje uréitou pomoc druhych.
Dité v klasifikaénim systému urovné V neni schopno manipulovat s predméty nebo

provadét rukama ani jednoduché ¢innosti (Cerebral Palsy Alliance, 2023).

Je dtilezité zminit, ze uroven MACS se urcuje na zakladé poznatkl o skutecném vykonu
ditéte v kazdodennim zivoté. Neprovadi se na zaklad¢ konkrétniho hodnoceni, ale
dotazem u né¢koho, kdo dit€¢ zna a vi, jak si obvykle po¢ina (Cerebral Palsy Alliance.
2023).

1.1.6 Terapie DMO

Détska mozkova obrna se neda vylécit. Existuje vS§ak mnoho moznosti 1é¢by, které mohou
pomoci zlepsit kazdodenni fungovani vaseho ditéte (Mayo clinic, 1998-2024). Casna
diagnoza umoziuje rychle zahdjit odpovidajici terapii, ktera pomahd zmirnit ptiznaky
fyzické i psychické. Klicovym prvkem jsou specialni cviceni a pravidelné kontroly zraku,
sluchu a mentalnich schopnosti. Avsak kvtili riznym typim détské mozkové obrny se 1isi

i prabéh 1é¢by (Spaziererova, 2023).

Terapeutickad péce se zaméiuje hlavné na zaclenéni pacienta do béznych kazdodennich
¢innosti, prevenci komplikaci spojenych s onemocnénim, zlepseni schopnosti a funk¢énost
téla pacienta a v neposledni fadé se terapie soustfedi na udrzeni zdravi, kognitivniho
vyvoje, zaclenéni pacienta do spoleCnosti a jeho nezdvislost. Nezbytn¢ dulezitym
faktorem pro funkcnost a efektivnost terapie je spoluprace a tymovy pfistup rodiny
pacienta, specialnich pedagogti, pediatrii a nelékafskych pracovnikut. Prioritou pro terapii
pacienti s DMO je komunikace, rozvoj emocni a socialni, vzdélavani, nezavislost

v kazdodennich ¢innostech, mobilita a hlavné nutrice (Krsek et al., 2021).
1.1.6.1 Rehabilitace

V Ceské republice se nejéastdji uplatiiuje reflexni metoda podle Vojty, ktera vychazi
z vyvojovych fazi pohybové aktivity a v podstaté simuluje ptfirozeny vyvoj ditéte.
Rehabilitacni postupy podle manzelit Bobathovych pracuji s odliSnym principem.
Naopak Kabatova metoda (komplexni facilitacni technika) aplikuje jiné systémy. Vybér
vhodné metody zavisi na charakteru onemocnéni, jeho intenzité a také na veéku ditéte. Je
dalezité¢ zdlraznit, Ze ¢im diive zacne rehabilitace, tim lepsi vysledky lze dosdhnout.
Bohuzel se ucinky 1écby neobjevuji okamzité, coz miize byt castym diivodem pro ztratu

zajmu o pokracovani rehabilitace (Mrzena, 2023).
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Suglova (2024) popisuje pribéh rehabilitace v Hamzové 1é¢ebné, zejména v ramci
individualni 1éCebné télesné vychovy (iLTV). Tuto ¢innost provadi fyzioterapeut, ktery
individualné ptizpasobuje cvicebni jednotky détem pomoci vhodnych metodik. Dale je
dit€¢ podrobeno vodolécbé v bazénu veetné vitivych a perlickovych koupeli na zakladé
vySetfeni lékafem. Pokud je to potfeba, miize byt zatazena fyzikalni terapie,

mechanoterapie nebo hipoterapie.
1.1.6.2 Ortopedicka lécha

Détskd mozkova obrna tvofi pfiblizné 85 % vSech neurogennich onemocnéni, ktera
ovliviiuji pohybovy aparat. V téchto pripadech je Casto nutny ortopedicky zakrok,
at’ uz konzervativni nebo chirurgicky, s cilem zlepS$it pohyblivost, zabranit dislokaci
zakroky u pacientti s DMO se zamétuji na svaly a Slachy v oblasti dolnich koncetin. Tyto
operace, pokud jsou spravné indikovany, provedeny a nasledné nasledovany intenzivni
rehabilitaci, mohou vyrazné pfispét k vertikalizaci ditéte a tim zlepSit jeho socialni
integraci s vrstevniky. Technické ortopedické prostiedky pouzivané po operaci mohou

byt ainnym nastrojem k dosazeni tohoto cile (Schejbalova, 2011).
1.1.6.3 Selektivni dorzalni rhizotomie

Dorzélni rizotomie je neurochirurgicky zakrok, pfi kterém se pferusi senzorické nervy
prochazejici pateti, u nichz se vyhodnoti, Zze pravdépodobné zplsobuji hyperaktivni
spastické svaly. Operace sniZuje spasticitu snizenim senzorického vstupu nevratnym
pferuSenim vybranych kotenti miSnich senzorickych nervii. Dorzélni rizotomie se také
Casto nazyva selektivni dorzalni rizotomie, protoze zakrok zahrnuje vybér a zaméfeni
konkrétnich nervii. Zptsob chirurgického pfistupu a metoda vybéru misnich nerva,
u nichz se predpoklada, Ze jsou zodpovédné za spasticitu, se vSak mohou lisit podle
zpusobu hodnoceni a definice abnormality. Lumbrosakralni dorzalni rizotomie a fyzikalni
terapie ucinné snizuje spasticitu dolnich koncetin u déti se spastickou mozkovou obrnou
a vyznamné zlepSuje jejich hrubou motoriku a funk¢éni nezavislost (Health Quality

Ontario, 2017).
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1.1.6.4 Lécba spasticity

Lécba pacientti s diagnozou spastiCity je slozita, vyzaduje spolupraci celého tymu
odbornikii a je zaloZena na plném zapojeni rodiny. Pouzivanymi terapeutickymi
metodami jsou 1éky, jako naptiklad antikonvulziva, neuroleptika nebo svalova relaxancia;
fyzioterapie (elektroléCba a termoterapie), ortopedickd a chirurgickd l1éc¢ba. Kineticka
1é¢ba spociva v pouziti relaxacnich prostiedkl technik, masazi, drzeni téla, pasivniho
a aktivniho pohybu, proprioceptivni neuromuskularni facilitace, technik cviceni pro
rovnovahu, rehabilitace chiize, rekreaCnich a sportovnich aktivit a pracovni terapie

(Rogoveanu, 2016).

Spasticita postihuje vétSinu pacienti s DMO a jednou z technik pouzivanych pfi lécbé
spasticity je fokalni injekce botulotoxinu typu A (BTX-A) do postizenych svalt. Cilem
BTX-A je zplUsobenim svalové paralyzy snizit spasticitu, a tim zlepsit funkci kloubd,

ale bylo prokazano, ze vede k nékterym neo¢ekavanym ucinkiim (Keles, Ates, 2022).

V 1écbe ditéte s détskou mozkovou obrnou zistdvd mnoho vyzev, ale existuje fada
intervenci s dobrou dikazni zékladnou. Schopnosti ditéte je tfeba vnimat v kontextu jeho
vyvoje a sou¢asné poznatky vyuzit k tomu, aby se 1é¢ba fidila tim, co je pro dité a jeho
rodinu dilezité. Ramec ,,six F’'s* poskytuje voditko pro vypracovani spolecnych cilii
s rodinou, z angli¢tiny function, family, fitness, fun, friends and future. Function, tedy
funkce znamena, ze neni dilezité, jak dité ¢innost provadi, ale cilem je umoznit mu, aby
si ji vyzkouselo. Family, tedy rodina, znamena, ze rodina je zakladnim prostiedim ditéte
a zna ho nejlépe a podpora a zdroje pro celou rodinu jsou pro zdravi ditéte zasadni.
Fitness, tedy zdatnost, stoji za nazorem, ze vSechny déti potebuji byt fyzicky aktivni bez
ohledu na stav postizeni a podpora zdravi je vice neZ zaméteni na napravu postizeni. Fun,
tedy zdbava poukazuje na to, ze détstvi je o zabave a je povinnosti pecujicich osob zjistit,
co chee dité délat. Friends, tedy pratelé, dava najevo, ze socialni rozvoj je dilezitym
aspektem vyvoje ditéte bez ohledu na jeho schopnosti a zalezi na kvalité vztahd. A jako
posledni ze ,,six F's* je future, tedy budoucnost, ¢imz se snazime rozumét, ze vyvoj ditéte
je o tom, jak prosté a jednoduse byt. A piesné to zahrnuje ostatnich pét F. Cile a o¢ekavani
je pak tedy tieba zvazit s ohledem na soucasnou realitu a stav ditéte (Graham, Paget,
Wimalasundera, 2019).
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1.2 Edukace matek

Edukace v oblasti oSetfovatelstvi ma hlavni zameéfeni na prevenci onemocnéni, udrzeni
¢i obnoveni zdravi a vV neposledni fadé vede pacienty k lepsi kvalité zivota i pro jedince
V terminalnim stavu. Je dilezité chapat edukaci nejen jako pfedani informaci, ale spise

jako systematicky pfipraveny a kvalitng realizovany proces (Sulistové, Trelova, 2012).

Edukace ve zdravotnické péci se rozdéluje do tii kategorii. Zakladni forma edukace je
urcena pro jednotlivce nebo skupiny, ktefi dosud neméli informace o dané problematice.
Komplexni edukace se obvykle realizuje v ramci kurzii. Reedukac¢ni forma pak
predstavuje pokracujici a rozvijejici se proces navazujici na predchozi znalosti edukanti

(Kratka, 2016).
1.3  Edukacni proces

Treslova a Sulistova ve své publikaci uvadé&ji, ze ,,edukacni proces je systematickym
postupny, logicky, na védeé postaveny, planovany postup cinnosti obsahujici hlavné dve
operace — vyucovdni a uceni...“ (Sulistova, Tteslova, 2012). Do edukaéniho procesu
spadaji ¢tyti dalezité komponenty, bez kterych by edukacéni ¢innost nebyla mozna. Jsou

Jimi — edukanti, edukator, edukacni konstrukty a edukacni prostredi (Kratka, 2016).

Edukant pfedstavuje osobu, kterd je edukovéana. Edukatorem rozumime osobou, kterad
edukaci provadi (Mandysova, 2016). Kazdy edukator by pied zapocetim procesu
edukovani mél védét, jaky je jeho edukacni zamér, tzn. pro¢ edukuje; koho edukuje; cemu
edukuje (co chce edukanta naudit); jak bude edukovat (pomoci jakych pomucek); kdy
a kde bude edukovat a sjakym vysledem, tzn. ¢eho ma byt dosazeno. Edukaéni
konstrukty néjakym zpusobem definuji nebo ovliviuji edukacni procesy. Témito
konstrukty jsou rozumény rizné teorie, plany, modely, standardy oSetfovatelské péce,
legislativa, edukac¢ni materialy, pomicky a ucebnice. Edukacni prostfedi je misto, kde
se vzdelavani odehrava. Ve zdravotnickém zatizeni jsou do edukacniho procesu zapojeny
rizné proménné, jako je typ zafizeni, organizaCni struktura pracovisté, vybaveni
a kategorie zdravotnickych pracovnikd. Dulezitym aspektem je rovnéz atmosféra
na pracovisti a dostatek ¢asu. Edukacni prostfedi tedy zahrnuje misto, kde se vzdélavani

kona, a podminky, které ovliviuji jeho prubéh (Kratka, 2016).
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Proces edukace sestava ze 4 fazi. V prvni fazi eduka¢niho procesu dochdzi k sbirani
informaci a hodnoceni situace. Zjistujeme, koho a proc€ je tfeba edukovat. Nasleduje faze
planovani, kdy je vytvoren edukacéni plan, ve kterém se spolu s edukantem na zakladé
jeho potieb stanovime postup edukace (Sulistova, Tteslovd, 2012). Po planovani
nasleduje faze implementace, tedy realizace edukace s vyuzitim konkrétnich metod
a nastroju (Mandysova, 2016). Zaroven soucasné hodnotime, jak edukant dokaze nové
informace pojmout a pouzit. Nakonec je provedeno hodnoceni, kde se posuzuji zmény
v chovani, znalostech a dovednostech edukanta. Hodnoceni provadi jak edukator, tak
i edukant. Ke zhodnoceni edukantem se hodi pouZit reflexi a zpétnou vazbu (Sulistova,

Tteslova, 2012).

Nejen, ze edukace musi byt dopfedu pfipravena, musi také spliovat jisté zasady. Tyto
zasady jsou znamé jako didaktické zasady edukace a jejich prvni zminky jsou patrné jiz
Vv dilech Jana Amose Komenského. Patii mezi n€ nasledujici: Zasada ndzornosti: Gspésné
vzdélavani zavisi na ndzornosti, kde vice smysli ¢loveéka zapojenych do uceni zvysSuje
pamétové schopnosti, dale pak zasada spojeni teorie s praxi: pii edukaci je klicové
propojeni teoretickych znalosti s praktickymi zkuSenostmi, pokraujeme zdsadou
vedeckosti: 0Obsah vzdelavani musi odpovidat aktudlnim objevim védy, techniky
a zejména v oblasti oSetfovatelstvi, zasadou piiméetenosti: tkoly zadavané edukantovi
musi respektovat jeho uroven védomosti, dovednosti a postojii, nasleduje zéasada
aktualnosti: edukator by mél zjistit aktualni edukacni potieby a reagovat na momentalni
stav pacienta, dale pak zasada zpétné vazby: edukator by mél pribézn¢ ziskavat zpétnou
vazbu od edukanta kvalitou otdzek, diskusi a pozorovanim, poté¢ zasada jednotnosti:
edukace musi byt konzistentni a nemélo by dochazet k rozdilnym informacim od riznych
edukatorti. Zasada uvédomeélosti a aktivity: edukant by mél aktivné pfispivat k vlastnimu
vzdélavacimu procesu a ucastnit se uzdravovani, neméné dillezitymi jsou pak i zésada
individualniho pfistupu: edukace by méla zohlednovat individualni zvlastnosti edukanta,
respektovat jeho osobni zkuSenosti a momentalni stav, zasada soustavnosti: UCivo
by mélo byt strukturovano do logickych celkt, pfi¢emz edukant by mél znat cil a obsah
uciva, zasada trvalosti: cilem je, aby si edukant udrzel ziskané znalosti a dovednosti
ve své paméti a byl schopen je v piipad¢ potieby vyuzit, a jako posledni zasada kulturniho
kontextu: Edukator by mél respektovat kulturni zvlastnosti edukanta a brat ohled

na kulturni kontext i v oSetfovatelské péci (Kratka, 2016).
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Edukac¢ni proces, cinnost vzdélavani a jeji efektivitu lze zkontrolovat pomoci
dokumentace, do které sestra peclivé zaznamenava informace, plan, pouzité metody

a jejich u¢innost (Sulistova, Teslova, 2012).
1.4 Role détskych sester v edukaci matek

Péce je v pediatrii poskytovana jednotliveim od narozeni az do 18 let. Behem tohoto
obdobi dochazi k mnoha proménam v Zivoté ditéte, coZ vyZaduje schopnost pracovnikii
v oblasti pediatrie porozumét témto zméndm v rlstu a vyvoji vcetné duSevnich
a emocnich stavu pacienta (Discovering Pediatric Nursing, 2024). Vzd¢lavani rodicu je
proces spoluprace zahrnujici zdravotnické pracovniky, rodi¢e a rodiny, jehoz cilem je
umoznit vzdélavajicim se osobdm vyuzivat sdilené informace a usnadnit zmény chovani
(Thompson, et al., 2023). Détské sestry mohou ovliviiovat kvalitu pediatrické
oSetrovatelské péce svym postojem k rodinam hospitalizovanych pacientii. Vzhledem
k dualezitosti rodin déti je nutné brat v ivahu postoj détskych sester k nim, jelikoz tento
postoj hraje roli pii snaze o zlepSeni pediatrické oSetiovatelské péce, kterd je zalozena

na pristupu s dirazem na rodinu (Y00 & Cho, 2020).

Sestra ma opravnéni pouze podavat pouceni v ramci svych kompetenci stanovenych
zakonem a o problémech tykajicich se oSetfovatelstvi, které¢ fesi. Sestry vSak nejsou
nikoliv opravnéné sdélovat pacientovi a jeho okoli diagnozu, prognézu a postup dalsi
1écby (Mandysova, 2016). V souladu s pravni normou v edukaci ma sestra dle vyhlasky
¢. 2/2016 Sb. v kompetencich ,,motivovat a edukovat jednotlivce, rodiny a skupiny
k ptijeti zdravého Zivotniho stylu a péci o sebe® (Vyhlaska ¢. 2/2016 Sb.). Role détské
sestry spociva v rozpoznani a podpote schopnosti rodin peCovat o dit¢ se specidlnimi
potfebami. Jejim cilem je zvysit sebevédomi ¢lend rodiny a poskytnout péci zaméienou
na celou rodinu, coz je zvlasteé klicové v piipadé déti se specialnimi potiebami.
Ptizplsobeni rodi¢i a ditéte postizeného zavisi na konkrétnim typu postiZzeni, dostupnosti
zdroj a podpote, kterou rodina obdrzi. Pro détské sestry je dilezitd interakce s rodici
a détmi, coz napomaha ventilaci jejich emoci a zajisténi nalezité péce a edukaci. Rodice
by méli byt sestrou pouceni o tom, ze by nem¢éli srovnavat vykony svého ditéte s ostatnimi
détmi. Sestra se musi vyvarovat podavani zavad¢jicich informaci nebo budovani
falesnych nadg€ji u rodict, dale by méla pomahat rodi¢iim vytvofit si spravny postoj

k jejich ditéti (Uzma Ashraf, 2021).
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1.5 Potieby ditéte s DMO

Kazda rodina s ditétem se zdravotnim postizenim je jedine¢nd. Ptiprava na ptichod ditéte
s timto postiZenim nelze pfirovnat k Zadné jiné slozité Zivotni situaci. Popis samotného
postizeni zahrnuje mnoho informaci tykajicich se stavli, nemoci, symptomi a omezeni.
Kritéria pro potieby a kvalitu zivota vychazeji z celkovych podminek rodiny. Forma,
zpusob a naro¢nost péce o nemocné nebo oslabené dité se 1isi v kazdé rodin€ a maji vliv
na jejich potfeby. Pfijeti a zpracovani existence zavazného onemocnéni jsou kli¢ovymi

atributy ovlivilujicimi rodinu, ktera se o dité s postizenim stara (Jirdkova, 2015).

Zakladni potifeby jakéhokoliv ditéte muizeme rozdélit do skupin jako biologické,
psychické, socidlni a vyvojové. Do biologickych potifeb pak fadime vyzivu a jeji
adekvatni mnozstvi a kvalitu v poméru k veku, saturaci hygieny, ktera ¢ita ¢isto, sucho
a teplo, dale pak potfebu obranyschopnosti v ramci ockovani, dostate¢ny piisun podnéta
pro nervovou stimulaci a jako posledni Veleminsky (2023) popisuje potiebu preventivni,
kurativni

a rehabilitacni péce. Do détskych potieb psychickych spada potieba stimulace nervi
prostiednictvim podnétd, potieba vlastni identity, potfeba smysluplnosti svéta, jistoty
a jasné budoucnosti. Socidlni potieby ditéte jsou popsany jako potieba lasky a bezpeci,
piijeti, identifikace s ditétem a rozvijeni schopnosti. Vyvojova potieba se v zivoté ditéte
méni v pribéhu ristu a vyvijeni ditéte. Musime vSak mit na paméti, Ze vSechny tyto

potieby jsou navzajem propojeny (Veleminsky, Kukla, 2023).

Vycet zakladnich lidskych potieb, jak je stanovuje zakon, zni: mobilita, orientace,
komunikace, stravovani, oblékdni a obouvani, télesnd hygiena, vykon fyziologické
potteby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce o domacnost. Lidé, kteti kviili dlouhodobé
neptiznivému zdravotnimu stavu nedokazou sami zvladnout kazdodenni bézné aktivity,
jako jsou hygienické ukony nebo stravovani, a potfebuji pravidelnou péc¢i nebo dohled
jiné osoby, maji ndrok na tzv. pfispévek na péci (Ptispévek na péci, 2024). Podminkou
k jeho udéleni je dlouhodobé nepfiznivy zdravotni stav, ktery je chapan jako stav trvajici
nebo ocekavany, a ktery potrva déle nez jeden rok podle 1€katskych poznatkii. Tato
pomoc musi byt poskytovana denn¢, aby pokryla zakladni Zivotni potieby jedince (Zakon

¢. 108/2006 Sb.).

Dit¢, které ma zdravotni postiZzeni, muze byt omezeno pii spole¢enskych aktivitach jako

je kultura, sport, nebo i prace. Dité¢ pak mtize vnimat jista omezeni i pii hie s vrstevniky
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a pii navStévovani pfedSkolnich a Skolnich zafizeni. Ditéti se tak naruSuje socidlni
integrace, protoze takové dité potfebuje neustalou péc¢i a dopomoc od rodiny a okoli.
Takovato potieba ditéte je pak i psychickou, socialni i ekonomickou zatézi pro rodinu

a okoli pecujici o dité s postizenim (Veleminsky, Kukla, 2023).

Rodiny déti uvedly zvySenou potifebu informaci, podpory rodiny a komunity a finan¢nich
zdroju, kdyz jejich déti maji vice omezeni prave v oblasti hrubé motoriky. U déti s DMO
bylo neefektivni adaptivni chovani definované jako chovani déti v situacich redlného
Zivota, urcujicim faktorem zvySené potieby souvisejici se zdravotnim stavem, zatimco
zvySena omezeni v komunikaci ditéte byla spojena se zvySenou potiebou podpory
fungovani rodiny (Almasri, 2014). Déti s détskou mozkovou obrnou maji dle vyzkumu
niz8i uroven zivotni kvality v oblasti emocionédlniho a fyzického zdravi ve srovnani
s détmi s normalnim vyvojem. U déti s méné komorbiditami, vyssi funkéni mobilitou
a rodinami s lepSimi socioekonomickymi podminkami a pfistupem ke kvalitni péci, je
pozorovana mensi potieba dalsi podpory. Moderni ptistup k péci klade diraz na posun

od zaméfeni na nedostatky k identifikaci potfeb podpory (Golubovi¢, Bozi¢, 11i¢, 2022).
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2 Cile prace a vyzkumné otazky
2.1 Cile prace
Cil 1: Zjistit, jak probihd edukace matek v péci o dit¢ s DMO.

Cil 2: Zmapovat potieby déti s DMO z pohledu matek a détskych sester.

2.2  Vyzkumné otazky
Vyzkumna otazka 1: Jakym zplisobem probihéa edukace matek v péci o dité¢ s DMO?

Vyzkumna otazka 2: Jaké jsou potieby déti s DMO?
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3 Metodika prace
3.1  Pouzité vyzkumné metody

Vyzkumna ¢ast bakalarské prace byla zhotovena metodou kvalitativniho vyzkumného
Setfeni. Toto Setfeni bylo uskutecnéno pomoci polostrukturovanych rozhovort, které byly
vedeny s matkami déti s onemocnénim détské mozkové obrny. Druhd ¢ast vyzkumného
Setieni byla taktéz provedena polostrukturovanym rozhovorem, tentokrat vsak se sestrami

nemocni¢niho détského odd¢€lent, které se s détmi s détskou mozkovou obrnou setkaly.

Vybér informantl na strané matek byl uskute¢nén pomoci socialnich siti, konkrétné
socialnich sitich Instagram, Facebook a YouTube. Na Instagramu bylo osloveno celkem
osm matek, z ¢ehoZ pouze dvé matky projevily zdjem o provedeni rozhovoru. Prvni
dotazovana matka, kontaktovana skrze Instagram, nam poskytla kontakt na dalsi dvé
maminky s détmi se stejnou diagnozou. Dale jsme tedy ziskali dal$i dvé informantky
pomoci ,,snowball sampling method * techniky. Dal$i maminku jsme jako potenciondlni
informantku nasli pomoci socialni sit¢ YouTube v pofadu snazici se pomahat lidem, ktefi
prozivaji naro¢nou zivotni situaci. Na socialni siti Facebook jsme kontaktovali jednu
potencialni informantku sdilejici piibeh svého ditéte, avSak bez tispéchu se souhlasem
S ucasti v rozhovoru. Posledni dvé oslovené informantky byly kontaktovany formou tstni
vzhledem K osobni blizkosti autorek této prace. Finalni pocet informantek sestaval z Sesti

matek. VSechny tyto matky dobrovolné s ucasti v rozhovoru souhlasily.

Zahdjeni vyzkumného Setfeni s matkami probéhlo v bfeznu roku 2024 a predchazelo mu
individudlni osloveni prostfednictvim soukromych zprav nebo ustniho kontaktu. Kazda
matka byla informovdna o totoznosti a studijnim programu autorky prace a cilech
vyzkumu prace. Témto matkdm byla zdiraznéna anonymita v rozhovoru a dobrovolny
charakter ucasti. VSechny matky, které¢ se rozhodly zcastnit, vyjadrily sviij souhlas bud’
pisemné ve zpravach nebo ustné ptfed zahajenim rozhovoru. Schiizky probéehly s péti
matkami online prostiednictvim aplikace Google Meet a jejich pribéh byl se souhlasem
nasledn¢ nahravan. S jednou matkou byl veden rozhovor osobn¢, piicemz byl dodrzen
stejny postup sd€leni informaci, a po spusténi nahravani byla matka taktéz znovu
pozédana o potvrzeni jejiho souhlasu s anonymni Ucasti a nahravanim rozhovoru.

Rozhovory provedené s matkami trvaly v rozmezi 14 — 35 minut.
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Vsechny rozhovory s matkami byly tvofeny celkem osmnacti otdzkami (Pfiloha 1).
V piipadé nepochopeni otazek nebo odbihani od tématu byly pouzity otdzky doplnovaci

pro upiesnéni.

Vyzkumné Setfeni na vyber informantek ze strany sester bylo iniciovano v bfeznu roku
2024 na détském oddéleni vybrané nemocnice. Toto Setfeni zapodalo podanim ,, Zddosti
o provedeni vyzkumu v ramci zpracovani bakaldrské prace”, které bylo uspésné
schvaleno. Vybér sester, které byly dotazovany, byl provadén ndhodné na zakladé

smeénnosti daného dne a piitomnosti konkrétnich sester.

Celkem bylo o t¢ast v rozhovoru pozadano sedm sester, pficemz S Gcasti souhlasilo
pouze Sest z nich. Sedma pozadana sestra z divodu nervozity odmitla zucastnéni
ve vyzkumu na posledni chvili. Rozhovory se sestrami byly provedeny osobné, ptimo
na odd¢leni. Sestry byly pifedem informovany o anonymité rozhovoru a nahradvani
diktafonem na mobilnim zatizeni. Po spusténi diktafonu byly znovu pozadany o potvrzeni

svého souhlasu pfimo do audio nahravky.

Délka rozhovorii se sestrami pohybovala v ¢asovém rozmezi 15 — 27 minut. Veskeré
nahravky jsou taktéz k dispozici u autorky prace. Sestry odpovidaly celkem na dvanact
otazek (Priloha 2), které v ptipad¢ nepochopeni nebo neuplné odpovedi byly individualné

upraveny o otazky dopliujici.

Po celou dobu dotazovani byly veskeré rozhovory nahravany diktafonem v mobilnim
zafizeni a poté piepisovany za pomoci aplikace Word a Transkriptor Al. Vysledné
ptepisy byly poté analyzovany a kategorizovany metodou ,,fuzka a papir” a technikou
., vylozenych karet (Svaficek, Sed’'ova, 2014). Tato analyza vedla k identifikaci nékolika
hlavnich kategorii, kter¢ byly nasledn¢ rozdéleny do podkategorii. Tyto kategorie
a podkategorie byly zpracovany pomoci funkce SmartArt, v aplikaci Word,
do prehlednych schémat. Takto vznikld schémata poskytovala piehledny obraz o obsahu

a struktute ziskanych dat.
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3.2 Charakteristika vyzkumného vzorku

V nasledujici tabulce ¢islo 1 jsou zndzornéné identifikacni Gdaje informantt. Pro lepsi
orientaci jsme zvolili snazsi oznaceni informantt, a sice oznaceni pismenem S, jez znaci
informanty, které tvofila skupina sester. ZjiStovali jsme vek sester, jejich nejvyssi
dosazené vzdélani a dobu, po kterou maji praxi na détském odd¢€leni. Z nize pfilozené
tabulky je patrné, ze dotazované sestry mély dobu praxe na détském oddé€leni v rozmezi
od dvou do dvaceti osmi let. Nejvyssi dosazené vzdélani sester bylo magisterské
se specializaci ARIP. Nejniz§im dosazenym vzdélanim bylo stfedoskolské s maturitou.
Doba praxe sester na détském odd€leni se pohybovala v rozmezi od 2 do 28 Iet.
Dotazované sestry informantky S2 a S6 jsou stani¢nimi sestrami na détskych oddélenich,

S1, S3 a S5 jsou détskymi sestrami a S4 je sestrou praktickou na détském oddéleni.

Tabulka 1 - Identifikacéni udaje sester

Oznaceni Nejvys$si dosaZené
informanta vzdélani

Doba praxe na détském

Pracovni pozice “
P oddéleni

Stiedni zdravotni .,
S1 N . Détska sestra 28 let
Skola s maturitou

Stani¢ni sestra,

2 Bakalatské 6 let

S akalatske détska sestra ©

S3 Magisterské Détska sestra 10 let

S4 Stredni zdr.avotnl Prakticka sestra 2 roky
S maturitou

S5 Magisterské + ARIP Détska sestra 10 let

S6 Magisterské Stanicui sestra, 12 let

détska sestra
S — informant sestra

Zdroj: vlastni zpracovani, 2024

V nize uvedené tabulce ¢islo 2 jsou znazornény charakteristické udaje informantek,
tentokrat matek, které souhlasily s poskytnutim rozhovoru i s ucasti ve vyzkumu. Pro
lepsi ptehlednost jsme matky informantky oznacili pismenem M. Zajimal nas v€ék matky,
vek ditéte a oblast, kde rodina s ditétem Zije. Z tabulky &islo 2 je patrné, ze vyzkumny
vzorek tvorily matky ve véku od 30 do 42 let. Rozpéti véku déti bylo od 2 do 8 let,
pfiCemZ M4 je matkou dvojcat, ktera maji détskou mozkovou obrnu. Jak plyne z niZe
priloZzené tabulky, matka M4 udala stejn¢ jako M5 bydlisté v kraji JihoCeském, avSak
edukovana byla v kraji Stiedoceském. Matky M1, M2 a M6 Ziji a edukaci mély taktéz

zprosttedkovanou ve Stiedoc¢eskym kraji. Matka M3 Zije a byla edukovéna v kraji Praha.
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Tabulka 2 - Identifikacni vidaje matek

Oznaceni informanta Vék matky VEk ditéte Bydlisté
M1 30 3 roky Stiedocesky kraj
M2 31 2 roky Stiedocesky kraj
M3 30 6 let kraj Praha
M4 42 B let Jihocesky kraj
8 let

MS 40 5 let Jihocesky kraj
M6 38 6 let Stiedocesky kraj

M — informant matka

Zdroj: vlastni zpracovani, 2024
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4 Vysledky
4.1 Kategorizace vysledkit z rozhovorii se sestrami détského oddéleni
4.1.1 Kategorie 1 Poti‘eby ditéte 7 pohledu sestry

V kategorii Potreby ditéte z pohledu sestry jsme zkoumali, jaké potieby maji déti, o které
se sestry v nemocnici staraji, jakych potteby si v§imaji a jaké potieby se snazi saturovat.
Konkrétnéji jsme potom zkoumali potieby fyzické, psychické a socialni. Data, ktera byla
ziskana v rozhovorech a nasledné pouzita pro analyzu, byla pouzita pro kategorizaci

téchto vysledki ziskanych od informantek S1 az S6.

Schéma 1 — Potieby ditéte z pohledu sestry

Potieby ditéte z

pohledu sester
|

Zdroj: vlastni zpracovani, 2024

Podkategorie Fyzické potireby

V podkategorii Fyzické potieby jsme od sester informantek S1 az S6 zjistovali, jaké

podle nich maji déti s détskou mozkovou obrnou potieby ve fyzickém smyslu pojeti.

Sestry informantky S1, S2, S3 a S6 se dle ziskanych dat shodly, Ze jednou

vvvvvv
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a polohovani, S1 byla dale vice specificka a uvedla, Ze je nutné s détmi cvicit Vojtovu
metodu pro spravny vyvoj a efektivni cviceni. Informantka S6 k fyzickym potifebam
ditéte s détskou mozkovou obrnou uvedla: ,,Je to takovy asi jakoby hodné individualni,
kazdy to dite, potiebuje néco jiného, takze tak. A alfa a omega si myslim, Ze je ta
rehabilitace. “ K rehabilitacim se v odpovédich sester vazalo i jiz zminéné polohovdni

deti, které v dotazovani uvedly sestry S3 a S6.

Dalsi velmi ¢astou odpovédi na to, co je fyzickou potiebou ditéte dle sester, byla vyzZiva.
Sestry S1, S3, S5 a S6 odpovidaly v rdmei vyZivy o dilezitosti sondovani ke krmeni nebo
samotné krmeni. Sestra S6 k odpovédi o krmeni sd€luje: ,,Je to, zdalezi to na tom, jak to
dité vypada, ze jo, jestli dokaze samo jist, néekteré dité ji, nebo je vyZivovany sondou treba
jenom prechodné, nebo maji PEG nebo gastrostomii... Ruizné treba ty malinky maji jenom
gastrostomie ..., pricemz kdyz se jim davaji permanentni jakoby normalné Foley cévky...
Informantka S5 svou odpovéd’ rozvinula a zahrnula do ni i potfebu znalosti matky, jak
ma dit¢ krmit: ,, Podle téch deéti, co jako zrovna potiebujou no, ale ta mama se musi prave
naucit jakoby s treba s invazivnima vstupama, co md to dité. Ma treba PEGa do bricha,

...... , takze s téma invazivnima vstupama se tam mama musi jako naucit pracovat no. “

Fyzickou potiebou zminénou jednoznaéné pouze sestrami S5 a S6 byla potreba
Vyprazdnovani. Sestry S5 a S6 hovotily o piebalovani, cévkovani, jako je jednorazova
nebo permanentni katetrizace moc¢ového méchyte, a u déti s obtizemi s dychanim uvedly
tyto sestry potiebu péce o DC, do které zahrnovaly zavedeni endotrachealni kanyly a péce

0 Nni nebo jeji vymeéna.

Posledni zminénou fyzickou potiebou byla hygiena a péce o zuby, kterou uvedla
informantka S6: ,, To oni treba casto maji, protoze nékteré ty déti jsou tak jako... nechcou
si spravné cistit zuby. Ty rodice prosté nedokazou néjak, i kdyz se snazi, tak nedokazou
ty zuby oSetFit, Ze jo.. na to, Ze oni jsou oni, prosté jim se asi nevysveétli néektery veci, takze
potom se tady oSetiujou v celkovej anestézii, nebo jenom treba vySetieni zubni na to, takze

tak, takze potom tady néektery zuby se treba musi vytrhnout. "
Podkategorie Psychické potieby

V podkategorii Psychické potieby jsme se zaméfovali na to, abychom zjistili, jaké
psychické potieby vnimaji sestry ze strany déti s détskou mozkovou obrnou. OvSem

na tuto otazku odpovédely pouze sestry S2, S3, S4 a S6. Informantky S1 a S5 na otazky
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pro tuto podkategorii odpoveédét nedokazaly. Ze stran sester S2 a S6 padlo, ze si mysli,
ze je dulezité, aby dité oSetiujici personadl, a tim 1 sestry, znalo a byly to pro n¢j znamé
tvare. Sestry S2 a S6 se dale domnivaly, Ze znalost personalu nadale u déti podnécuje
duveru ditéte. Navic sestra S2 vyzdvihla 1 pfatelskost vaci ditéti. Sestra S3 si mysli,

ze psychickou potiebou ditéte je pritomnost matky.
Podkategorie Socialni potieby

Pfi vyhodnocovani podkategorie Socidlni potfeby jsme zjistili, Ze pouze sestry S1, S2, S3
a S4 byly schopny odpovédét a zminit néjakou socidlni pottebu ditéte s détskou
mozkovou obrnou. Sestry hojn¢ odpovidaly na socialni potfebu matky jako naptiklad
sestra S1 nam sd¢lila: ,, ... takze potiebuji, aby je nékdo treba i rozptylil, ... aby si s nima
nekdo popovidal a zeptal se, co a jak, a pochvalil to dite treba, kdyz se usméje, tak ho
pochvdlit, ze je Sikovnej, a tak.“ K socialnim potiebam ditéte se informantky S1 a S4
shodly na potiebé komunikace s ditétem, informantka S4 totiz fika, ze je dulezité:
,,...jak s tim ditétem komunikovat, jaky pristup k nemu mit... * Sestra S3 znovu opakovala
potiebu pritomnosti rodicii nebo alespon jednoho zrodic¢u. Jiné potieby sestry

informantky neidentifikovaly.
4.1.2 Kategorie 2 Edukace matek

Schéma 2: Edukace matek

Edukace
matek

|
Prostor pro

dotazy

|
| | |
Forma Obsah Misto Motivace
edukace edukace edukace matek

Zdroj: vlastni zpracovani, 2024

V kategorii Edukace matek jsme se soustiedili na zjisténi, jak sestry matky déti s détskou
mozkovou obrnou edukuji. Po provedeni rozhovoru se sestrami informantkami S1 az S6
jsme vyhodnotili, Ze nejcastéji zminovanymi udaji tykajicich se edukace byly ty, kdy
sestry mluvily specificky hlavné o formé edukace a jejim obsahu, mistu, kde edukuji,
motivaci matek se edukace ucastnit, idealnim casovém rozvrhu edukace a v neposledni
fad¢ prostoru pro dotazy a komunikaci. Z téchto nej¢astéji zmifiovanych oblasti byly

proto vytvoieny podkategorie ve stejném znéni.
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Podkategorie Forma edukace

V podkategorii Forma edukace jsme od vsech dotazovanych sester dostali jednozna¢nou
odpovéd’. Sestry S1 az S6 sdélily, Ze nejpouzivanéj$i formou edukace, a téz jejich
nejoblibenéjsi a nejpouzivanéjsi formou, je ndzornd ukazka a prakticky nacvik, kdy
matkam ukazi, co maji d€lat, a posléze matky nechaji si ¢innost pod dozorem samotné
vyzkouSet. Na otazku Ccislo 7 (Ptiloha 2) , Které formy edukace povazujete
za nejefektivnéjsi pri vysvétlovani péce o dité s détskou mozkovou obrnou? “ nam sestra
Sl sdélila: ,, Takhle, udajné lepsi je asi nazorna edukace. Primo to ukazat vilastné jakoby
na tom ditéti no, nebo pak jsou treba riizné letacky a tak, ale nejlepsi je to ukazat jakoby
v praxi. ““ Dale pak pokracovala nasledovnym uptesnénim: ,, ...vzdjemny dialog je jedna
se zacvicl i prakticky treba v sondovani a ve cviceni rychle, ale potrebuje ten vzajemny
kontakt. Urcite prakticka ukdazka je vidycky jakoby na prvnim misté, nez aby si néco
hledali na internetu. Jako vzdycky prosté prakticky je to nejlepsi nejdiiv ukazat mamince,
pak si to pod dohledem zkusi, no a pak uz to dela sama. Oni jsou fakt Sikovny a zacvici
se rychle no... “ Svou odpovéd’ pak S1 zakoncila zavérem jako: ,,...je vidycky nejlepsi
Jjim sama vysveétlit nez néjaké brozurky. BrozZurky se na nic nezeptd, ze jo. Takze jakoby
urcité jakoby nazornd ukdzka vysvetlit a vidycky ji ric,t Ze kdyby cokoliv potrebovala, tak
Ji pomiizete, ukazete a takze se na vas muze kdykoliv obratit. “ Informantka S1 ve své
odpovédi zahrnula vSeobecné odpovédi i ostatnich sester, které odpovidaly totozné. Pro
uvedeni pfikladu dal$i verze odpovédi jsme zvolili informantku S4, ktera odpovidala
takto: ,, Tak urcité je to vzdycky ndcvik a nejlip ndcvik primo na tom ditéti jo, ..., Takze
urcité ten nacvik, to je to si myslim, ze to je number one. ““, dale pak S4 mluvila o tiSténych
materialech: ,, Existujou, myslim si, Ze i v tiStené formé by se tady daly dohledat jo, vlastné
sezndmeni s tim onemocnénim a co to obnasi a tak. TakzZe urcité jako nejsou jenom ...
neni to jenom o té praktické ukdzce, ale je to vlastné i o tom, Ze miizeme podlozit néjaky
materialy jakoby k tomu informacni.” Informantka S5 nam sd¢lila: ,, Prakticky
Si to vyzkouset. To je jako nejvic jako to, ze to budou mit nékde napsané, tak podle mé do
toho kouknou, kdyz budou ztraceny jo, ale jako nejvic si to osahaj, kdyz si to zkusi sami. “,
¢imz jen potvrdila uvahu sestry S1, ktera, jak jsme jiz prezentovali, tvrdila, Ze ,,udajné
lepsi je asi nazorna edukace.”“ Sestra S6 svou odpovéd, kde taktéz uvedla nazornou
praktickou ukazku, rozsitila jest¢ o dalsi informaci: ,, Kdyz néco délate, tak hned vysvétlit,

proc to takhle délate a proc tieba to dité zareagovalo na to takhle a co udelat, a tak. Pro
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mé jako jo, samoziejmé oni dostanou tisic brozur a tak, ale jako pro mé je nejlepsi jim to

ukdazat.
Podkategorie Obsah edukace

Pro tuto podkategorii jsme v dotazovanych otazkach sice neméli piimo definovanou
otazku, ale béhem dotazovani se na formu edukace a vzdélavaci potfeby matek v péci
o dit¢ s DMO jsme se dopliiovaci otdzkou dotazovali na to, o ¢em vlastné¢ matky jako
sestry edukuji. S1 uvedla: ,, Treba v sondovani, ..., treba Ze se do toho PEGu pomalu
dodava strava, a Ze si to pak musi na zaver proplachnout vodou, aby se to neucpalo. “
Informantka S3 odpovida: ,, Tak rehabilitace je urcité to urcite. Pak vlastné vitbec
zachdzeni s tim ditétem je jiny. “ Déle pak v jiné otazce odpoved rozviji: ,, Zdlezi, v jakym
stavu je to dité no, podle toho stavu. Nauci se odsavat, nauci se polohovat, krmit,
to vSechno. *“ Participantka S6 uchopila otazku na obsah edukace z jiného tihlu a popisuje:
My tady maminky miizeme néjak nasmérovat, vict jim néjaké zaklady, ale vsechno tohleto
Jjde strasné dopredu, zZe jo. Téech moznosti je ¢im dal tim vic a my tady bud’ nékteré véci
treba ani nevime a pouci nas treba ty rodice a kolikrat se dozvime, Ze jsou néjaké nové
metody, pomiicky, o co si vSechno miizou Zadat, co treba potom, kdyz si t0 zjistime,
miuzeme doporucit ostatnim. Jakoze na co maji ndrok, nebo co by mohly zKusit. A jsou
to véci, ktery tieba prosté ani my jako nezjistime, kdyz tady jako na to uplné cilené nejsme

Jjakoby zajety no.*
Podkategorie Misto edukace

V podkategorii Misto edukace jsme béhem sbéru dat zjistili, Ze sestry edukuji matky dle
dostupnosti prostort pfimo v prostiedi pfislusného oddé€leni. Z rozhovoru se sestrami S1,
S2, S3, S4, S5 a S6 vyplyva, ze edukace probihd na pokojich, na kterych jsou déti
s matkami hospitalizovany, na vySetfovné oddé€leni nebo na boxech, kde maji matky
se sestrou a ditétem soukromi. Naptiklad sestra S2 k dotazu ohledné prostoru, ve kterém
edukace probiha sdéluje: ,, Tak to se déje na tom pokoji, ale ono je to asi lepsi. Tady je
to dobre uskutecnitelny 10 soukromi, a tim, Zze mame ty pokoje jednoliizkove, tak se nemusi
maminka néjak stydet nebo ostychat. Ono na ty vysetrovné, tam uz je to takovy jako
nemocnicni, Ze oni ty pokojiky si tak nejak udélaji, jak tam maji véci z domova, at uz je
to pristrojova technika zdravotnicka nebo prosté ja nevim obrazky, plysaky a takovy,
tak to dité se urcite i ta mama Se tam citi mnohem jako lip a potom ta edukace samoziejmé

se [ odviji... je to vSechno zndt, to jsou takovy stripky, ta empatie, a to prostredi
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a ono, kdyz jsou tu, tak se to dd jedno k druhymu, a ty rodice potom jsou takovy tomu vic

otevieny no. "
Podkategorie Motivace matek

Dalsi urcenou podkategorii je Motivace matek, ve které jsme od sester informantek S1
az S6 vyzvidali, jak se maminky pokousi béhem edukace motivovat. Ptali jsme se jich
na otazku ,,Jakymi zpiisoby se snazite motivovat matky k aktivni ucasti na edukacnich
aktivitach spojenych s péci o DMO? “ (Ptiloha 2) a odpovédi se zde riznily do nékolika
nazord a odliSnych odpovédi. Sestra S1 uvedla, ze motivaci pro matku vétSinou byva
sdéleni, ze kdyz se provedou potiebné kroky, jako naptiklad zavedeni perkutanni
endoskopické gastrostomie, ditéti se miize ulevit a mize 1épe prospivat. Tato sestra mi
sdélila, ze se matky snazi motivovat lepSim stavem ditéte. Z vypovédi participantky S3:
,,NO, ony vétsinou chtéji samy, ony jsou takovy, Ze motivaci moc nepotrebuji. Ale teda
kdyz uz, tak Ze to jde, a Ze tech déti je vic, takze to neni konec.* plyne, ze nékteré matky
motivaci ani nepotfebuji, protoze se samy automaticky angazuji a snazi se do péce zapojit.
Na této odpoveédi se participantka shodovala i s participantkou S6, ktera odpovédéla:
,,INo ja si myslim, Ze ony chcou samy. “ zaroven ale pozdé¢ji dodava ,, Ale snazime se teda
I namotivovat tim, jakoze ony se dostanou diiv do té domdci péce, kam se naprostad vétsina
chce dostat, i kdyz se jakoby boji. Tak jim rekneme, Ze na to doma nemusi bejt samy,
pokud nebudou chtit, ze muzou mit pomoc.” Naopak u sester S4 a S5 z analyzy dat
vyplynulo, ze se matky motivuji nabidnutim podpory a opory z jejich strany sestry. Obé
sestry nam totiz odpovédely, ze matky motivuji sdélenim, Ze na to nejsou samy a jsou

tady pro né, kdyby s ¢imkoliv potiebovaly pomoci.
Podkategorie Idealni ¢asovy rozvrh edukace

U podkategorie Idealni ¢asovy rozvrh edukace jsme se dotazovali: ,, Jaky je optimalni
casovy ramec pro zahdjeni edukacniho procesu u matek deti s détskou mozkovou
obrnou?“ (Ptiloha 2). Participantka S1 uvedla, ze ma zkuSenost s tim, Zze matkam staci
parkrat péci ukéazat a ony pak péci zvladaji samy a delsi edukaci nepotiebuji. Konkrétni
casovy udaj vsak neudala. Informantky S2, S3 a S4 sdilely nazor, ze by se maminky mély
okamzité edukovat po zjisténi diagndzy, jak tika sestra S4: ,, Tak urcité si myslim hned,
CO se to onemocnéni viastné zjisti u toho ditete. Tak myslim si, Ze zacit je prosté nejlepsi
hned, co rodice seznamime s touhle diagnozou, protoze ¢im driv, tak tim lip si myslim,

Ze ty rodice se adaptuji s tim onemocnénim, snaz si zvyknou na tu péci praveé, a tak néjak
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se s tim vic jako ztotozni si myslim. TakZe urcité co nejdriv prosté, nejlip hned
po diagnostice tohoto onemocnéni zacit s néjakou edukaci, ale samozrejmé jako
pozvolna, Ze jo* nebo hned pifi nutnosti zauceni se v péci naptiklad o vySe zminovanou
PEG. Sestra S3 sice tvrdi, Ze by se matky m¢ly zac¢it edukovat okamzité, ale upfesiiuje
svou odpoveéd na sice okamZitou, ale postupnou edukaci kazdy den s nabalovanim
informaci tak, aby méla matka vzdy ¢as nové zjiSténé informace zpracovat a dalsi den
se v pripadé nejistoty mohla na cokoli zeptat. Kdyz jsme se sester S2 az S6 zeptali
na konkrétni casovy udaj a idealni délku jednoho edukacniho bloku, dostali jsme
nasledujici odpovédi. Informantka S2 si mysli, Ze je dobry kratky ¢asovy usek s nazornou
ukazkou, sestra S3 udala: ,, hodinku denne*, sestra S4 odpovédé€la: ,, Myslim, Ze by to
nemélo asi presahnout néjaky treba 2 hodiny. ProtoZe tim, Ze je to pro ty rodice néco
novyho, tak budou mit stejné myslenky furt napul néekde jinde, a hlavné se jim to vSechno
bude michat, takze oni se urcité hned ze zacatku nebudou soustiedit vyloZzené jenom na
to, co maji a co nemayji delat. Takze urcité v néjakych kratsich intervalech treba i castéji
a urcité bych se zamérila i na to ty informace opakovat, Ze ne ze jako to reknu jednou a
Jje hotovo, ale furt si to jakoby opakovat na nékolik téch jakoby edukacnich sezeni tieba.
Sestra S5 sdilela podobny nazor jako sestra S4 a sd¢lila nam nasledujici: ,, Myslim si, Ze
nikdo po dvou hodindch uz nevaimd tak jako po 5 minutach. TakzZe davkovat to postupné,
treba po patnacti minutdach kazdej den.” Sestra S6 nadm na nasi otdzku odpovédéla,
ze u nich na oddélené bohuzel zadna se sester nema pfili§ moc ¢asu na to dlouho sedét
s matkou na pokoji a edukovat ji, avsak tuto edukaci za n¢ obstara doktorka neurologie
a oni pak béhem dne v kratkych ¢asovych usecich béhem péce o dité na odd¢leni matce
ukazuji a vysvétluji, co a jak se déla. Zaroven sestra S6 vyjadiila smutek nad nedostatkem
Casu potiebného k edukaci matek: ,,Snazime se pribézné néjak edukovat, ale nevim,
co je jakoby dobry pro né, jestli by pro né bylo lepsi si dat néjakou hodinovou
nebo dvouhodinovou nalejvarnu, ale to my tady nemdme Sanci jakoby délat.“* Sestra S6
ale tento nedostatek ¢asu kompenzuje tim, ze matce vzdy péci ochotné ukaze a nabidne
ji, Ze piiste si to pod odbornym dohledem matka muze vyzkouset sama, aby Si v domaci

péci byla jista.
Podkategorie Prostor pro dotazy

Béhem rozhovort jsme se dotazovali mimo jiné i na otazku ,, Jakym zpiuisobem se zabyvate
otazkami a obavami matek v priibehu edukace? “, jejimz cilem bylo zjistit, zdali sestry

dbaji na to, aby matky mély moznost vznést otazky na nepochopené nebo neznamé
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a pfipadné i prostor pro vyjadieni jejich obavy v péci o jejich dité. Po analyze dat jsme
zjistili, ze sestra S1 a S4 povazuji komunikaci s matkou jako zakladni kamen veskeré
spoluprace. Informantka S4 nam ftekla toto: ,, No tak urcité je to zase o rozhovoru,
o ty komunikaci jo, s tim, Ze je to proste o tom, ze maminka musi mit v nas tu diiveru.
Nastesti ji maminky maji, takZze za nami prijdou s tim, Ze treba tomuhle nerozumi,
a ze se boji, Ze treba az budou propustény do té domaci péce, zZe tohle nezvladnou *“ dale
pak uvedla, ze i ona sama V piipadé nevédomosti hleda odpovédi a vzdélava se,
a to jen proto, aby maminkdm dokdzala odpovédét na jakykoli dotaz a védéla,
jak na obavy reagovat. Sestra S2 nam poskytla velmi podobnou odpovéd’, jejimz obsahem
byl fakt, ze v piipadé otazky ¢i obavy, ktera spadd pod zastitu néjakého konkrétniho
specialisty, jako je napiiklad rehabilita¢ni nebo socialni pracovnik, pfedava matce rovnou
kontakt na specialisty, aby méla matka co nejlepsi zdroj informaci. Sestra S3 na nami
polozenou otazku reaguje: ,, Tak jsem tam s ni, nebo ji pomiizu anebo to jako udélame
spolu, a pak to zase zkusi znova a tak. Pti dotazovani informantky S5 jsme zjistili,
ze razi nazor, ze zadna z polozenych otazek a vyicenych obav neni Spatnd a je naopak
dobfte, kdyz se matka zepta pétkrat na totéz jen proto, aby véd¢la, jak dat svému ditéti
tu nejlepsi moznou péci a ona jim z radosti pétkrat odpovi. Sestra S6 tikd, Ze na obavy
matek reaguje nabidnutim psychologické pomoci zprostiedkované externim
psychologem nemocnice, v niz pracuje, jelikoz interni nemocni¢ni psycholog neni pfilis
prinosem z diivodu vytizenosti. Na dotaz ohledné obav pak S6 dale specifikuje: ,,Je dobré
jim dodat néjakou sebediiveru a chvdlit je, tak jakoze to wurcité zvladnou. Pak
aby se nebaly zapojit tu rodinu a vSechny ostatni, aby nemély pocit, jakoze to je jenom
na nich a nebdly se Fict si o tu pomoc, a i kdyz jako budou mit pocit, Ze néco nevi, tak
aby se nebaly nam zavolat, nebo najit si nekoho, s kym budou vic spolupracovat v tom

¢

civilnim Zivoté.
4.2 Kategorizace vysledkii 7 rozhovorit s matkami déti s DMO
4.2.1 Kategorie 1 Sdélovani diagnozy

V kategorizaci vysledkl po analyze dat nas zaujaly vypoveédi matek ohledné samotného
sdélovani diagndzy détské mozkové obrny u jejich ditéte. Vzhledem k odpovédim, které
jsme dostaly na otazku ,,Jak jste se dozvedéla o diagnoze DMO u svého ditéte, kdo vam
Jji sdélil a jak sdéleni probihalo? “ (Ptiloha 1), na kterou jsme se matek informantek M1

az M6 dotazovali po otdzkach tivodnich, jsme se vzhledem ke zjiSténym informacim
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rozhodli v kategorizaci vysledkti tato matkami sdélena fakta prezentovat v ramci
vyzkumu. Pro tplnost a logickou navaznost jsme ptipojili i1 otazky ,,Jak jste vnimala
pristup sester k poskytovani emocionalni podpory po sdéleni diagnozy DMO?* déle
pak ,,Jak vds sestry podporovaly pri uceni se specifické péce o vase dité? “ a na zavér
otazku ,,Jak jste vnimala zmény ve své roli matky od stanoveni diagnozy? Jak

se projevily? “. Veskeré z kladenych otazek jsou dostupné v piiloze (Ptiloha 1).

V této kategorii sdélovani diagnozy jsme se tedy zabyvali roztfizenim informaci, které
jsme z odpovédi ziskali. Z analyzy vyplynulo logické roztiizeni do tfech podkategorii,
a sice osoba sdé€lujici diagnozu, prabéh sdéleni diagnozy, podpora po sdéleni diagndzy
a zmény ve vnimani role matky po sdéleni diagn6zy. Pro lepsi prehlednost této kategorie

je pouzito nasledujici schéma (Schéma 6).

Sdéleni diagnozy

b | e ey Zmény ve
sester po sdéleni e el

Schéma 3: Sdéleni diagnozy

Osoba sdélujici

diagnozu diagnézy

diagnozy matky po sdéleni
diagnozy

Zdroj: vlastni zpracovani, 2024
Podkategorie Osoba sdélujici diagnozu

V této podkategorii jsme se zabyvali konkrétnim zjisténim osoby, kterd matkdm
informaci o diagnoze jejich ditéte sdelil. K nasemu pirekvapeni nebyla odpovéd vzdy
jednoznaén¢ 1ékat. Odpoved’ o sdéleni 1ékafem jsme dostali pouze od maminek M1, M3,
M4 a M6, kdy vzdy stejn¢ jako maminka M6 specifikovaly: ,,Byl to urcité lékar, byl
to neurolog prave“, ze sdélujici osobou byl ptimo 1ékai oboru neurologie. Zarazejici
reakce M2 a M5 na nasi otazku, kdo diagnozu sdélil, prisla ve chvili, kdy nam maminka
M2 tekla: ,,Jd jsem si vétSinu diagnoz, ktery moje dcera ma pridruzeny k ty zakladni
diagnoze, dozvédela z lékarské zpravy. “ Bohuzel ale, jak uz bylo zminéno, nebyl toto
ojedinély ptipad vypoveédi. Maminka M5 totiz sdilela stejny zazitek. Konkrétné nam
maminka M5 osvétlila svou situaci takto: ,, Diagnozu mi nikdo nesdélil vyslovene, docetla

Jjsem se to ve zpravé od neurologa. *
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Podkategorie Pribéh sdéleni diagnozy

V této podkategorii jsme se ke zjisténi dat dobrali stejnou otazkou, jako v podkategorii
osoba sdelujici diagnozu. Jak je jiz z predchozi podkategorie patrné, maminky M2 a M5
sdilely stejnou vypoveéd’, a sice tu, ze pritb¢h sdéleni byl vlastn€ nulovy, protoze diagnézu
svého ditéte obé dvé matky zjistily az po precteni si Iékaiské zpravy, kterou od 1€kate
dostaly. Sokujici odpovéd’ o priibéhu sdéleni od informantky M1: ,,...od naseho praktika
Jjsem jako slysela, zZe je to krdsnd nedonosena holcicka a jako nebojte se, cvicte... My jsme
viastné nedeélali nic jinyho, nez jsme cvicili Vojtovu metodu. Pak jsme sli teda
na neurologii s tim a tam uz jako padlo, Ze to je prosté jasnd détska mozkova obrna “,
jsme hned pfi analyze dalSich rozhovora potvrdili jako celkem béznou praxi v prub&hu
sdéleni diagnozy, jelikoz nam informantky M3 a M4 sd¢lily, ze jejich prabéh sdélovani
diagnézy vypadal zhruba ,,jako kdyz vam doktor rekne, ze mate anginu “, dle slov matky
M3 anebo chtipku, coz uvedla jako formu sdéleni pro zménu matka M4: ,, ...sdélili nam
to jako prosté, kdybyste méla chiipku, kdyz vam doktor rekne, Ze mate chripku nebo

nevim, zanét nosohltanu, tak takhle nam rekli, Ze deti maji détskou mozkovou obrnu. “
Podkategorie Podpora ze strany sester po sdéleni diagnézy

Z nami ziskanych dat z rozhovort jsme zjistili, Ze si matky v obdobi po sdéleni diagndzy
zcela pochopitelné kladly riizné otazky a mély pochyby. Proto jsme se v této podkategorii
pokouseli pomoci otazky ,,Jak jste vnimala pristup sester k poskytovani emocionalni
podpory po sdeleni diagnozy DMO?“ a dale otazky uptesiovaci ,,Jak vds sestry
podporovaly pri uceni se specifické péce o vase dite? ** zmapovat, jakou podporu obdrzely
matky ze stran sester v dob¢é hospitalizace v nemocni¢nim prostiedi, a pokud podporu

obdrzely, tak jakou formou, a jak ona podpora vypadala.

Maminka M1 se s nami pod¢lila o svou zkusSenost, kdy se mladsi ro¢niky sester snazily
podporu ptedat vyrazné vice nezli ro¢niky starsi, které slova podpory a pochopeni zcela
postradaly. Maminka se rozpovidala o tom, Ze bylo patrné, jak starsi sestry v jejim okoli
v dobé potieby podpory byly vyhotel¢ a nepfijemné, zatimco mladsi sestry mély zapal
do svého povolani a k mamince byly daleko vielejsi. O téchto mladsSich sestrach
v souvislosti s podporou z jejich strany pak mluvila nasledovné: ,Ja bych rekla, ze
to jako byli andeéle, kterym opravdu chybéli jenom ty kridla. Oni méli neuvéritelnou
trpélivost. Samozirejmé zase jak, ktery jo, ale ziistaneme u ty u téch jako hodnéjsich jo,

takze oni méli neuveritelnou trpélivost uplné totalné se vsim, jak se mnou, jako uplné
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s totalne zhroucenou matkou, tak otcem, kterej chtél vsechno uplné totalné do detailu
vedet. Pak nas nabijela ta jejich pozitivita, protoze vy at jste tam prisla v jakoukoliv
hodinu k jakymkoliv stave, tak oni se na vas usmivali. Super zdzitek z toho, zZe tady jsme
prosté spravné a vim, zZe prosté se mi o dite staraji uplné totalne skvély lidi. Uz prosté
snazi se s vama jako navazat takovou tu komunikaci, kdyz vy chcete bejt zaviena k sobé
a myslim si, Ze je super pro tyhlety lidi, ktery to zaZili, Ze ty sestricky viastné vas nenechaly
se topit v tom vlastnim zZalu, Ze prosté se vazili vds privést na jiny myslenky, a tak no.
Vliastné vas fakt ted’ko nevidely jenom jako cislo, ktery ma to dité na ruce, ale videly vas
Jjako cloveka, coz bylo super.“ Matka M1 nam ve své podstaté sdélila, ze jako podporu
vlastn¢ vnimala obyc¢ejnou konverzaci se sestrami, které s ni komunikovaly a nevnimaly
ji jako pfitéz, jako pravé sestry starSich ro¢niki. Naopak maminka M6 takovou podporu
nezazila béhem zadné z hospitalizaci, které se svym ditétem absolvovala. ,,Jd se obdvam,
Ze jakoby ne zZe, Ze vlastné spis jsme pro né byli jako velmi obtizny material a Ze jsme byli
v podstaté vecné v nejakym jako takovym stretu. Kdy pak uz mé vlastné ignorovaly,
Ze veSkeré ty hospitalizace na tom standartu ten lékarsky personal byl mnohem
empatictejsi nez sestricky, coz mé prosté jako zarazi s ohledem na to, Ze se jedna o déti,
a ze je to prosté takovy jako krehky obdobi. Tam ty sestricky prosté jako nefungujou.
smutnila béhem rozhovoru maminka M6. Kdyz jsme se této maminky doptali, zdali
skutecné nezazila Zadnou podporu ze strany sester jako tfeba jen vyslechnuti si jejich
strasti a bolesti, odpovédéla témer ve vteting: ,, Ne, nikdy, nikdy, nikdy, nikdy, nikdy!
Na to tam pouzivali pani z centra provazeni. Ta byla prosté fantasticka, ta byla super.
Byl tam supr vedouci lékar, kterej tak jako treba kdyz slouZil, tak si tam vecer se mnou
sednul a néjak to se mnou jako by probiral, ale ty sestiicky ne... tieba to je néjaky problém
se mnou, jakoZe treba ja jsem jim nebyla sympaticka, nebo néco, ale se mnou opravdu
nikdy nic. “ Maminka M2 se nam svéfila s pocitem, ze zajem sester o podporu v naro¢né
situaci klesal s rostoucim vékem ditéte. Svéfila se také s tim, ze ¢im starsi jeji dité bylo,
tim méné ochotné sestry byly a vnimaly je zcela o¢ividné jako ,, pritéz “ a ,, prdci navic “,
jak sama matka v rozhovoru uvedla. Zaroven také M2 vypravi zazitek s jednou sestrou,
ktera se k ni pivodné nechovala Gplné ptivétive: ,, Ale pak, kdyz jsem méla splin, tak ona
opravdu dokadzala tam se mnou ve tri hodiny stat na chodbé a dokdzala mé poslouchat,
ale rekla mi to takovym tim svym rdaznym stylem. Ale mné to pomohlo v tu chvili.
Své vypraveéni pak M2 uzaviela konstatovanim, ze vlastné zalezi, na jakou sestru narazi.
Matka M3 naopak zminovala podporu ne pfimo emocionalni. Od sester se ji dostalo

podpory formou doporuceni rehabilitaci, na které maji narok z hrazeného pojisténi.
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Matka M4 obdrzela od sester podporu formou nabidnuti kontaktu na psychologickou
poradnu. Dalsi podporu pak uz maminka dostala od neurologické lékaiky, ktera
ji doporucila ranou péci a predala informaci 0 mozZnosti zazadani se ptispévku na péci
od jednoho roku véku ditéte. Maminka M5 u otazky na podporu z fad sester vzpomina
takto: ,, To bylo, jak kdo jo, ale jako rekla bych, Ze vétsina sester byla v tomhletom jako
fajn, Ze mi poskytovali jako emociondlni podporu. Bohuzel si jako clovek pamatuje i ty
jako naopak negativni pripady. Tak jako vim, Ze jedna sestra byla takova jako hodné
neprijemnd a prislo mi, Ze to spis nechape. Tam Slo hodné o to, Ze tieba dceru si braly
na noc na tu intermedialni péci, abych prosté nemusela v noci neustale hlidat, jestli
potiebuje odsat nebo ne. A ta jedna sestra byla takova prosté.... jako davala najevo,
Ze bych se o to dité tam méla starat sama a prosté si 10 vyresit pomalu sama. Zatimco
teda naprosta vetsina ostatnich byla takova, Ze se snazily mé co nejvic podporit a pomoct
mi, ulevit mi v tomhletom a tieba at ji tam na noc klidné dam K nim a odpocinu si, protoze
pres den jsem toho taky méla spoustu.”, kdy vlastné souzni s maminkou M2, Zze zalezi

hlavné na tom, jakou sestru potka.
Podkategorie Zmény ve vnimani role matky po sdéleni diagnézy

V této podkategorii jsme se dotazovali vys$e zminénou otazkou na to, jak matky po sdéleni
diagnézy vnimaly zmény ve své roli matky. Pokud né¢jaké zmény vnimaly, zajimalo nas,
jaké konkrétné. Nebylo vsak velkym piekvapenim, ze odpovidaly: ,,Ja bych rekla,
Ze tam zddny zmény nebyly, protoze vy byste to dité méla rada i jak by mélo deset nohou
a ty t7i pismenka, ktery prosté jako ziskala navic ke svymu zivotu, tak to rozhodné
neovlivnilo néjakej vas viiv matky k tomu diteéti “ fekla informantka M1. Matka M4
souhlasi a nezavisle na M1 nam sd¢€luje ,,Ja bych rekla, jako Ze jsem se necitila jinak jako
Jjina matka, nebo takhle. To ne. “ Stejné tak 1 M5, ktera tvrdi, Ze se pro ni ve chvili zjisténi
diagnozy vibec nic nijak nezménilo, protoze uz v tu chvili vzhledem k pfedchozim
komplikacim a stavu ditéte byla smifena s tim, Ze se néco d&je a potvrzeni diagndzy
uz jeji roli matky nijak zasadné neovlivnilo. Matka M6 zménu vnimala nasledovné:
., Urcite, urcité jsem ji vnimala, protoZe vlastné matka prirozené ocekava néjaky
samovolny pokroky vpred a tady viastne doslo k takovéemu uvédomeni, ze bez nasi jako
usilovné prace se vpred viitbec nepohneme. TakZe jsem se prepla do role terapeutky
a fyzioterapeutky a ergoterapeutky a vSechno mozny a po nocich jsem googlila. “ P0
téchto sdélenich nam ve findle matky zacaly svéfovat, jaké mély po sdéleni diagnozy

ve svych zivotech zmény. Napiiklad matka M1 po sdé€leni diagndézy Gdajné zmeénila
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dosavadni pfistup k zivotu a spolu s otcem ditéte dosli k uvédoméni, Ze doposud v Zivoté
fesili pouze ,kraviny®“. Dale pak M3 popisuje, ze si piisla ,,hozend do vody™, protoze
vibec nevédéla, co se déje a dlouho si diagnézu DMO nedokazala ptipustit. Nyni vSak
tika: ,, ...vnimam 10 jako tézkej Zivotni pribéh, protoze je to kolotoc, kterej se neda zastavit.
Ja si vlastné nemuizu vzit dovolenou, to vsechno je jakoby hlavné na mé, na ty mamé... "
Matka M4 popisuje proces vnimani zmén v jejim Zivoté po sd€leni diagnozy jako
., ...pocit, Ze se vam zhroutil svet. Ale pak jsem si Fekla, Ze prosté ty déti potrebuji fungujici
mamu, a tak néjak bych rekla, jako Ze se to néjak jako pro mé jako nezménilo. *“ Maminka
M2 nam popsala, Ze zménu nijak zvlast nevnimala, protoze si diagnézu, jak jiz bylo
zminéno v podkategorii 0soba sdelujici diagnozu, piecetla z 1ékatské zpravy a pozdéji,
kdyz se PLDD svého ditéte na tuto diagndzu zeptala, bylo ji oznameno, ze: ,,...tuhle

nalepku dostala, ze to dostava kazdy dite, ktery ma vlastné néjakou formu poruchy,

vétsinou je to z néco s mozkem, tak vlastné uz se k tomu dava detska mozkova obrna. "
4.2.2 Kategorie 2 Poti‘eby ditéte 7 pohledu matky

V této kategorii bylo nasim cilem, stejn¢ jako u sester, zmapovat potieby ditéte. Tentokrat
jsme se vSak dotazovali matek a zjiStovali, jaké potieby u svych déti vnimaji pravé ony.
Mapovali jsme, Vv jakych oblastech a jaké konkrétni ¢innosti se matky musely naucit
k tomu, aby byly schopné poskytovat svym détem plnohodnotnou péci v domacim

prostiedi V ramci potieb vlastnich déti s diagn6zou DMO.

Nasledujici schéma (Schéma 7) slouzi k jednodus$imu piehledu nami uréenych
podkategorii. Matky nejéastéji zminovaly potieby tykajici se rehabilitace a terapie,

vyzivy, hygieny a v neposledni fad¢ i péci o DC.

Schéma 4: Potieby ditéte z pohledu matek

Potieby ditéte z pohledu matek

I

Zdroj: vlastni zpracovani, 2024
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Podkategorie Rehabilitace a terapie

Dotazované matky, dle vysledkii ziskanych analyzou dat a jejich nasledné kategorizace,
nejhojnéji zminovaly potfebu rehabilitace a terapie. Konkrétné¢ matky M1, M3, M4, M5
a M6 rehabilitaci ve svych odpovédich zminily. Vzhledem k tomu, Ze déti téchto péti
matek maji diagnostikovanou diparézu, triparézu nebo kvadruparézu, je zcela ziejmé,
ze rehabilitace je hlavni oblast jejich potfeb. VSechny vyse vyctem zminéné matky
u potieby rehabilitace zminily i cvi€eni Vojtovy metody, které jim bylo doporuceno
néjakym zdravotnickym pracovnikem. Matka M4 uvedla, ze dalsi potfebou jejiho ditéte
zahrnujici pohyb byl i Bobath koncept a ueni se pohybu za pomoci riznych ortéz
a oblecku, které podporovaly sed, plazeni anebo stoj ditéte. Hojn¢ pry ob¢ jeji déti trpici
DMO vyuzivaly i potfebu ortopeda. Dale pak M4 zminovala potfebu a vyuzivani
hipoterapie, v ¢emz se shodla i s M1, kterd tuto metodu zminila ve vyctu potieb jejiho
ditéte také. M1 dale mimo rehabilitace, Vojtovu metodu a hipoterapii zminila
I neurorehabilitace a canisterapii. Matka M3 zminila jeSt¢ potiebu ditéte uceni
se na invalidni vozik vzhledem k neschopnosti chtize na jisté vzdalenosti. Matka M6
K této oblasti jeste vyzdvihla potiebu ergoterapie. Posledni zminovanou potiebou pattici
do této podkategorie je i potieba polohovani, které zminila matka informantka M1 i M2,
kdy M1 specifikovala, ze tuto potfebu mélo jeji dit€ diive a nyni jiz tuto potfebu nema.
V mezife¢i maminky ¢asto zminovaly i potfebu spravné manipulace s ditétem v zacatcich

zivotu.
Podkategorie Vyziva

V této podkategorii matky casto popisovaly potiebu specialni formy krmeni. Matka M5
vypravi: ,,0d zacatku nepolykala a nejedla sama, takze se nejdiiv jako cekalo, jak
se to vyvine. Uplné jako pivodni teze byla ta, Ze se ji to vechno jako zlepsi a Ze viastné
zacne mozna polykat a zacne jist. TakzZe jsme jako cekali viastné az se to zlepsi, protoze
nam bylo rFeceno v nmemocnici, Ze pujdu domii, az bude polykat, az bude jist sama.
No ale potom bylo viastné jasné, Ze se to nezlepsi, zZe polykat nezacne ziejmé a v tu chvili,
teda to bylo takovy jako hodné tézky, méla teda potiebu krmeni. Potom viastné dostala
PEG, takze potreba krmit do toho PEGu. “ Tato maminka nam pozdé&ji béhem rozhovoru
sdélila, ze se jejimu ditéti pivodné z divodu chybéjiciho polykaciho reflexu zavedla
nasogastricka sonda (dale jen NGS), ale pro nelepsici se stav a dalsi pfidruzené

komplikace a problémy bylo nutné provést operacni vykon k zavedeni PEG a nasledn¢
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byla nucena se naucit krmeni touto specidlni metodou, ¢imZ jejimu ditéti vznikla
specificka potieba vyzivy. M5 vSak ale nebyla jedinou maminkou zminujici potfebu
perkutanni endoskopické gastrostomie a sondovani. M2 nam sdélila, ze i jeji dité sdilelo
stejnou potiebu. Ze zacatku i jeji dité¢ bylo vyzivovano skrze NGS a pozdégji bylo
indikovano k zavedeni PEG. Na rozdil od ditéte matky M5 mé¢lo dité¢ informantky M2
potiebu vyzivy i skrze PEGJ (perkutanni endoskopicka gasto-jejunostomie). Maminka
M6 specifické potieby svého ditéte ve vyziveé specifikovala opét jako ostatni matky —
krmeni ditéte a dale pak sledovani bilance tekutin, tedy poméru piijmu a vydeje tekutin,
dale pak specialni dietu a nastaveni stravy a to nejen kvili zjisténé laktézové intoleranci,
ale i jinym zdravotnim problémum, které dale nespecifikovala. Maminka M3 specialni
potiebu v oblasti vyzivy u svého ditéte nepozorovala, protoze dle jejich slov, jak sama
tika: ,,Ona ma sice jako diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu, ale ona viastné
Jjakoby na tom neni tak spatné. TakzZe co se tyka néjakejch jinejch zdravotnickych potieb,
tak kromé cviceni vitbec Zadné nema. V ramci vyzivy pak maminky popisovaly tieba
sondovani v dob¢ hospitalizace na neonatologii, kdy mély déti v inkubatorech pro jejich
piedCasné narozeni. Tyto odpovédi jsme ale z divodu nepfimé souvislosti s DMO

do vysledki této prace nezahrnovali.
Podkategorie Hygiena

Matky M1, M2 a M5 popisovaly také velmi Casto potiebu hygieny u svych déti. Mluvily
pievazné o potitebé prebalovani. Tuto potiebu svych déti matky M2 a M5 pfirovnaly
k tomu, ze maji vlastné doma neustale malé novorozen¢, které tu péci potiebuje piesné
tak jako v dobg, kdy bylo prave jesté¢ miminkem, a¢ jim jiz davno neni. S hygienou zcela
nesobéstacnych déti matek M2 a M5 souvisi i potfeba hygieny tykajici se koupani
a celkové hygienické péce jako péce o zuby, Cesani vlast, kterou nam béhem konverzace
mimo nahravany rozhovor sdé€lily. V ramci hygieny pravé matky M2 a M5 popisovaly
I potiebu péce o vyse zminovany PEG a PEGIJ. Naptiklad M5 popisovala: ,,Tak treba

i potieba co se tyce jako oSetrovani toho okoli PEGU.*
Podkategorie Péce o DC

Posledni uréenou kategorii je péce o dychaci cesty. K této specifické potiebé se vyjadiila
pouze maminka M5, ktera nam licila, jak se musela naucit, jak odsavat své dit¢ prave
kvuli jiz vySe zminéné absenci polykaciho reflexu. Vzhledem k tomu, Ze jeji dité nebylo

schopné sliny, které se mu hromadily v ustech, samovoln¢ spolknout, vznikalo u ditéte
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velké riziko aspirace, které samoziejmée ohrozuje dité¢ na Zivoté¢ do dneSniho dne. Proto
matka M5 sdé€luje, Ze neodmyslitelnou zivota dilezitou potfebou je odsavani hornich cest
dychacich. Matka uvedla: ,, Pak uz bylo i ulevny to, kdyZ jsem se to, podle me, docela
rychle naucila, Ze se dokdzu postarat sama jo, a Ze si to zajistim Sama tyhlety potieby

¢

ditéte sama, protoze jsem musela odsavat fakt jako hodné. "
4.2.3 Kategorie 3 Edukace sestrou

V kategorii Edukace sestrou jsme se rozhodli pro logické rozdéleni ziskanych dat
zrozhovori do nékolika podkategorii: forma edukace, obsah edukace, prostor pro dotazy,
komunikace ze strany sester, edukace sirsi rodiny, a nakonec jsme vytvotili podkategorii,
ktera je posledni, avSak ne mén¢ dllezita — podnéty matek ke zlepseni. Pro piehlednost

obsahu kategorie Edukace sestrou slouzi nize piiloZzené schéma (Schéma 5).

Edukace sestrou

|
| | I
Forma Obsah Prostor pro Komunikace Edukace i‘;gfg;
edukace edukace dotazy ze strany §iri rodiny g
sester zlepSeni

Zdroj: vlastni zpracovani, 2024

Schéma 5: Edukace sestrou

Podkategorie Forma edukace

V podkategorii Forma edukace jsme od maminek ziskavali informace o tom, jakou
formou byly od sester edukovany v péci o jejich dité. Odpoveédi matek M1, M2, M3, M4
a M5 jsou vskutku dechberouci a spojuje je fakt, Ze edukaci od sester ve specifické péci
o dité¢ naprosto postradaly. Maminka M1 nam popisovala: ,,Kdyz jsme se dozvédéli
diagnozu, tak tam viastné Zadna, zZadnad edukace sestrou nebyla.* Pozdé&ji v rozhovoru
vSak zduraznila, ze po narozeni ditéte edukovana byla, avSak v péci o novorozence
Vv inkubatoru, ktera Citala piebaleni a manipulaci s miminkem, nikoli specifickou péci
o dit¢ s DMO. ,, My vlastné o té zkusenosti s edukaci sestrickama, ... no fakt jenom z ty
porodnice, no. “ Maminka M1 nam zde jasn¢ vyliéila, ze role sestry v edukaci o specifické
péci u jejiho ditéte byla pozdéji po opusténi neonatologického oddéleni naprosto nulova.

Sokujicim zjisténim v tomto vyzkumu bylo, Ze maminka M1 nebyla zdaleka jedinou,
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ktera edukaci ve specifické péci ze strany sestry naprosto postradala. Maminka M2 pfi
dotazu na edukaci a potencialni formu edukace svou situaci popsala takto: ,,Ne, to jsem
bohuzel neméla. Ja jakoby vétsinou nemiizu teda uplné rict, zZe ty sestricky, ktery ndas mély
na starosti, kdyz se mala narodila a viastné, co se mnou byly na oddeleni, tak ty se jako
snazily ve vSem. Ale Ze by mi nékdo daval jakoby, co mé ceka, nebo co to co to obndsi,
to uplne ne. Ale pak jako dalsi zkusenosti se zdravotnimi sestrickami byly spis takove,
Ze jako tak si ji obstarejte, Ze jo. Ona je nemocnd, tak hlavné vsechno udélejte vy.
No, takze tézko byla néjaka edukace. “ 1 maminky M2, M3 a M4 tedy potvrdily, Ze edukaci
mely pouze na neonatologii v bézné péci o novorozence, nikoliv vSak o dité
se specialnimi potfebami, byt’ jiz naptiklad v piipadé¢ M2 a M4 v tu chvili bylo zifejmé,
ze déti budou mit specifické potieby na péci. Absenci jakékoli edukace ze strany sestry
popisuje matka M3: ,, Tam zadnad edukace jako nebyla no. Vibec. Jako nevzpomindm
si a tim, ze jsme prosli jako spousty mist, Ze by mé nékdo edukoval... Ja jsem si vsechny
informace o ty diagnoze a o tom, jak mam o sVOji dceru pecovat a jaky treba rehabilitace
a tyhlety veci muzeme podstoupit, jsem si hledala sama, nebo mi rikali rodice, ktery
to uz zZili v tu chvili. Jestli mé nékdy nékdo edukoval, tak to byl fyzioterapeut a ne sestra. “
Stejn¢ jako matka M3 popisovala edukaci pouze od fyzioterapeutl, tutéz situaci
popisovaly i matky M1, M2, M4 a M6. Vsechny tyto matky M1, M2, M3, M4 a M5
se shodly na tom, ze formou probé&hlé¢ edukaci alespon na odd€leni neonatologie v bézné
péci o novorozence byla ndzornd ukazka a prakticky nacvik. Matka M5 popisovala
nazornou ukazku a prakticky nacvik za dohledu také, avSak srozdilem toho,
ze edukovana sestrou byla nejen v péci tykajici se novorozence v inkubatoru, ale i jistych
specifickych potieb ditéte. Byla tedy jedinou matkou ze vSech dotazovanych, ktera

sd¢lila, ze edukace sestrou ji byla poskytnuta fadn¢ ve vSech smérech péce.
Podkategorie Obsah edukace

Dle ptedchozi podkapitoly je zfejmé, Ze obsah edukace sestrou byl pievazné o bézné péci
o novorozené dit¢. Matky M1 az M6 popisovaly edukaci v osetfovatelské péci o dite
pfedcasné narozené a o dité v inkubatoru, kdy sestrou byly ucené ke spravné manipulaci,
technice pifebalovani a koupani novorozence. Matka M2 doplnila v pribéhu rozhovoru
edukaci o krmeni do sondy v ramci hospitalizace na neonatologii, pro neefektivni
stravovani ditéte: ,,Sestra mi ukdzala, jak se sonduje a porad vlastné, dokavad’ jsem
si nebyla jista v kramflecich, tak proste tam vzidycky byla jako my pri ruce, protoze jsem

se prosté bdla, aby jako ta sondicka byla tam, kde ma a abych ji to treba nedala blbé
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prosté jo. Ze by se posunula do plic nebo takhle, takze jako v tomhlenctom, jako byla
vzdycky pri ruce a jinak to bylo ze zacatku jako péce o bézny miminko, no.“ V dalsi ¢asti
rozhovoru matka M2 jesté dopliiuje edukaci v péci o PEG: ,,Kdyz jsme ho dostali, tak mi
bylo vysvétleno, jakym zpiisobem se o to starat, jak to osetfovat. Jo, Ze viastne musim
s tim pohybovat, aby se udeélala jako dirka na nausnici. A tohle vSechno mi vysvétlovaly
sestricky. No, takze tam tam jako jo, co se tyce opravdu toho, ty sondicky a PEG, pak
jsme meli PEGJ jesté. Tak t0 je viastné vsechno, cO jako by sestricky zarizovaly.*
Vv nasledujicim popisu edukace Vv péci o vlastni dit¢ matka M2 popisuje uz jen praci
fyzioterapeutil, ergoterapeut a jinych organizaci poskytujicich pomoc a podporu
rodinam déti s DMO. K obsahu edukace na stanici neonatologie se vyjadiuje i matka M1:
,,Sesterska edukace byla super v ty porodnici, kde bych ty sestricky jako vychvalovala
do nebes jo. My jsme viastné méli kilovy miminko. Netusili jsme, jak prosté se manipuluje
s takovymhle miminkem. Netusili jsme, jak se krmi. Netusili jsme, jak se prebaluje,
a naopak tam ta edukace sester byla fakt jako skvéla. *“ a matka M4 ,, Oni viastné, jak byly
nedonoseny holky, tak oni vas jako by ucily vSechno postupné, Ze vy viastné viibec jako
nejdriv jste to dité jenom prebalovala, nebo jsme prebalovali v inkubdtoru, protoze jak
byly malicky, tak se nemohly viibec jakoby vyndavat. A tak jako postupné tohleto nas jako
ty sestricky napric jako tim, jak prochazely tema oddélenyma, ucily. TakzZe ja vilastné, kdyz
jsem odchazela z porodnice, kdyz nam poustéli deti domii, tak viastné jsem se u ného
uméla postarat tim, Ze jsem je uméla nakrmit, Ze jsem je uméla prebalit, vykoupat
a oblict.” Matka M6 u rozhovoru pii dotazu na obsah edukace vzpomina nasledovné:
,Tak ja jsem pro né byla druhorodicka, tudiz nejakym zpusobem, jako uz jsem
se s néjakym novorozencem setkala a stravu viastne, kterou méla ted’ dcera taky jako
by specifickou, tak nam sice nastavili oni, jakoze lékar, Ze jo, protoze Tekl,
Ze FHRFXXEX ;g proste néjakou jako laktozovou intoleranci a rizny takovyhle veci a takze
méla specialni stravu, ale vlastné jedind edukace bylo..., vlastné ani nebyla edukace.
Akorat se mé vidycky prisly zeptat, kolik vypila treba, nebo se mé zeptaly, kolik mi vazila
plenka. A to bylo vsechno. No pak jsme méli jicnovou pH metrii, kterou méla *******
zavedenou, a to taky vlastné probéhlo uplné bez edukace. Zavedla se sonda a ja jsem
dostala za ukol 24 hodin hlidat. Konec. Vsechno. Veskera edukace konec. ““. Jedinou plné
edukovanou matkou v nasem vyzkumu byla jiz zminéna matka M5, ktera obsah edukace
v rozhovoru objasnila takto: ,, Nechci se néjak jako moc chvalit, ale myslim si, Ze jsem
to zvladla celkem dobre. Asi ale bylo to dany i tim, ze opravdu mi to bylo jako dobre

vysvétleny. Treba odsavani jsem se naucila jako s tou stanicni sestrou, s tim PEGem,
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tam to bylo trosku jako horsi, protoze s tim nemely tolik zkusSenosti, takze to jsem
se 10 spis jako naucila sama, ale to nebylo nic sloZityho, Co se tyce treba krmeni do toho
PEGu. Zase naopak, co se tyce jako oSetiovani toho okoli, tak tam vylozené byla jedna
sestra, kterd se specializuje na osSetrovani ran, takze kdyz to bylo cerstvé udélany ten
PEG, tak tam chodila viastné kazdy den se na to podivat a néjak to oSetrit a vilastné
vymyslela sama postupy, jak se vlastné starat o tu ranu. A naucila nds, jak se o to starat.
A pak jsem byla edukovana v takovych téch béznych vécech jako u zdravych deti. Jak jsem

Fikala, prebalovani, koupani a manipulace s tim ditétem. *
Podkategorie Prostor pro dotazy

V této podkategorii jsme se zajimali o to, zda matky mély ze stran sester dostatek prostoru
pro to, aby se zeptaly na to, co jim nebylo jasné a pfipadné i na zji$t€ni novych informaci.
Pro zjisténi téchto dat jsme se ptali ,, Kolik casu jste méla na dotazy a nacvik pri edukaci
0 péci o vase dité? “ a pro Gplnost a doplnéni detaili ke zjisténi informaci jsme se matek
ptali na otazku ,,Jaké byly reakce sester na vase otazky ohledné péce o dite s DMO? “.

Ob¢ otazky jsou k vidéni v piiloze (Ptiloha 1).

Z analyzovanych dat jsme se dozvédéli, ze matky, které edukaci ve specifické péci o své
dit¢ neobdrzely, vétSinou ani zadné dalsi otdzky na sestersky personal nemély, protoze
si uvédomovaly, Ze se jim z vSelijakych divodi odpovédi stejné nedostane. Divody
matky uvadely jako neznalost personalu, nezdjem nebo nedostatek Casu. Matka M1
sdélila: ,,Ja si jako nevybavuju asi Zadnou, Zadnou situaci, kdybych viastné potrebovala
néjakou, néjaky dotaz od sestricek, protoze ¢im vlastné jsme dal s tou diagnozou, tak tim
vic si zjistujete veci, na ktery si nemyslim, ze by nam sestricky dokazaly odpovédet. “.
Matka M2 situaci li¢ila jako: ,,Hm, tak to je tézky, protoZe opravdu. Ne zrovna
V ty nemocnici to bylo tak nasekany, ze opravdu po nas uz mely dalsi dité, takze ja jsem
se vzdycky v priitbehu, kdyz to nebylo jasny, tak jsem se jesté jedna zeptala. Jo, ale opravdu
u nas byly chvili, ale pak uz prosté ne zase, tak jsem se treba ptala az druhej den znova
no.“ Matka M3 popisovala, Ze tim, ze zadnou specialni edukaci nepodstoupila, vlastné
ani nem¢la prostor na to klast jakékoli dotazy. Matky M4 nam na otazky odpovédéla,
ze vlastn¢ ani Zadné dotazy na sestry nekladla. Situaci vysvétlila tak, Ze ji vlastné ani
nenapadlo se ptat na to, jestli je néco jinak narozdil od zdravého ditéte. Konkrétné¢ M4
tedy konstatovala: ,,Ja si myslim, ze ja jsem se ani jako néjak neptala, jak jsem byla pak

takovej jako samouk, tak si myslim, Ze jsem se ani neptala jako, jak konkrétne
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se o né starat, nebo jako jestli mam délat néco jinak nebo néco takovyho. To si myslim,
Ze jsem se nedoptdvala jako, jestli ta péce je jina, ze mi to ani jako nenapadlo se zeptat. *
Matka M5 o ochoté sesterského personalu odpovidat na jeji dotazy hovorila takto: ,,Jako
obcas tam byla néjaka vyjimka, ale to byla opravdu tak ta jedna sestra, ale jinak celkem
s tim nebyl problém, tam obcas byl problém v tom, ani bych asi nerekla problém...
tam prosté sestry nekdy treba tu otazku jako nemohly zodpovédet, protoze se to tykalo
zdravotniho stavu, ale kdyz prosté ta sestra to nemohla zodpovédet nebo nechtéla, protoze
Jji to prislo, Ze by prosté se to tykalo néjak toho zdravotniho stavu, tak rekla, ze mi zavola
viastné lékare, kterej zodpovi ten dotaz. “ Matka M6 na dotaz, jestli méla dostatek casu
na polozeni dotazu tykajiciho se péCe o dit€¢ razn¢ odpovédéla jen: ,, Ne. Ne. Ne.*
a pak jen objastiuje situaci: ,, No tak my jsme méli jen tu fyzioterapeutku myslim dvakrat,
trikrat tydné a ona chodila na tech standardnich 20-30 minut. A béhem toho cviceni
v podstate nas needukovala. A pak uz viastné nikdo. TakzZe prostor na dotazy nebyl.“
U této vypovédi bychom jen radi poukazali na fakt, Ze jde o maminku, kterd popisovala
naprostou ignoraci ze stran sester v celé péci o jeji dité v dobé hospitalizaci. Tato matka
také sd€lila domnénku o tom, ze sestrami byla zfejmé ignorovana hlavng proto, ze je sama

zdravotnikem.
Podkategorie Komunikace ze strany sester

Vzhledem k odpovédim ohledné prostoru na dotazy nas také zajimalo, jak matky vnimaly

komunikaci ze stran sester v dobé, kdy byly se svym ditétem hospitalizované.

Matka M1 komunikaci a pfistup od sester vnimala dle vypovédi zcela rozdiln€ u sester
mladsich a starSich. Matka vzpominala: ,, Tak treba ta starsi sestra vam vlastné s nicim
nepomiize. Ta prosté uz ma takovej ten syndrom vyhoreni, Ze prosté je tam jenom
z povinnosti a jenom z toho, aby prosté jako méla néjaky plat. Takze ty nam jsou vlastné
uplné k nicemu, zatimco takové ty mladé sestry, ktery viastné ... Je na nich videt,
Ze to delaji s laskou a s néjakou jesté radosti, nez prosté prijdou na to, Ze ten systém
prosté nefunguje a zacne je kdcet. Tak ty vam hodné pomiiZou po psychické strance, kdyz
vas vlastné vidi uplné totalné zniceni po néjakym jako fakt narocnym dnu, kdy prosté
to dité je po narkoze a vy z toho mate hlavu v pejru, tak ty vam jako dokazou aspon
psychicky pomoct wuz jenom usmévem. Zatimco od téch starSich sester, kdyz
se na vas budou sklebit, tak naopak vam jeste v ty hlavé zpiisobi takovy to — sakra, jd jsem

tady na obtiz, ja vlastné tady obtézuji to okoli — a jako nemyslim si, Ze by to takhle proste

47



mélo fungovat. “ Stejny vzorec chovani a dojmu z obtézovani zazila, dle jejiho vypravéni,
1 maminka M2, kterd s nami sdilela: ,,Jd fo vnimala opravdu tak jako, Ze ja viastné tam
privezla dite, ktery jim tam jakoby prekazi jo. Jako davaly najevo, Ze prosté jako dite,
jako je moje * ***¥**% proste neni uplné idedalni kK tomu se o ni starat a vlastné daly najevo,
Ze tam nepatri. No, ne Ze nepatii, ale samoziejmeé nepatii do toho, aby oni se o néj staraly,
Ze jo." pozdéji pak maminka jesté¢ dodava. ,,Jo, a kdyz se takhle bavi za rohem jo,
tak at’ si asporn zaviou dvere na sesternu, aby to nebylo slyset, kdyz uz teda. “ Matka M4
nam pfi dotazovani se na komunikaci z fad sester sd€lila, ze tim, Ze si veskeré informace
nasledné byla nucena hledat po vlastni ose, neni upln¢ schopna v tomto komunikaci
se sestrami hodnotit. Maminka M5 vnimala komunikaci se sestrami, az na individudlni
vyjimky, velmi pozitivné a byla s komunikaci spokojena. Matka M6 se smutkem v hlase
komunikaci mezi ni a sestrami popisovala takto: ,, V podstate jako mné to je jako hrozné
lito... Jako kolegyné kolegynim musim jako hodit do té jejich péce vidle, ale ja jsem
na ni byla sama. Oni mi tenkrat nechtély ani pohlidat v dobé, kdyz jsem se potiebovala
Jjit vysprchovat. Takze ono to bylo jako hardcore a mé to hrozné mrzelo i s ohledem
na to, ze tam delam. Jakoby... jak se jmenuje ta pozice? OSetrovatelsky ... Naméstka
oSetrovatelské péce tam tenkrat deélal absolvent z Budéjc, kterej mné vedl néjaky
prednasky. Ja jsem si Fikala, Ze mu snad budu muset jako zavolat, Ze tady se to déla uplne
Jjinak. Ale viastné ja jsem byla opravdu na vsechno sama. Ta péce a komunikace tech

sester byla jako nulova. Nulova uplné. “
Podkategorie Edukace §irsi rodiny

V ramci edukace matky sestrou nas také zajimalo, jak na tom byla uroven péce v ramci
edukace $ir$i rodiny. Snazili jsme se tedy pomoci otazky ,,Jak byla edukovana sirsi
rodina a pratelé ve vasi cesté s péci o dite s DMO? “ (Ptiloha 1) dozvédét, jestli byl

edukovan v péci o dit€ i jiny ¢len rodiny.

Zjistili jsme, Ze pouze matka M1 méla zkuSenost s tim, Ze byl sestrou edukovan nékdo
z rodiny. Matka M1 objasnila, Ze se jeji dit€ narodilo v dobé pandemie Covid — 19, nebyla
moznost, aby za nimi do nemocnice pfisel nékdo jiny nez manzel, otec ditéte. Sestrami
byl tedy edukovan otec ditéte, ale pouze v péci jako samotna matka, tzn. zakladni péce
0 novorozence. Matka popisuje, Ze edukovan byl kazdy z nich zvlast, protoze kazdy
Z nich potieboval jiny styl vysvétleni a jiny postup k nacviku. Nakonec ale hodnoti

edukaci otce jako ptinosnou, jelikoz sice kazdy z nich m¢l jinou metodu k poskytovani
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vhodné péce o dite, ale obé tyto metody vzdy vedly ke stejnému vysledku. Zbytek
dotazovanych matek M2 az M6 sdilely opét stejnou odpoved’, a sice to, Ze SirSi rodina
byla edukovéana, nikoliv vSak sestrou, nybrz matkami samotnymi. Maminka M5
ale uznava: ,, Tak jeste byl edukovan manzel primo v nemocnici s tim, Ze jsem ho teda spis
edukovala ja, protoze jsem to uméla, ale jako kdyby asi chtel s nécim poradit, tak by mu
taky pomohly. “ Matka M2 a M6 popisuji edukaci rodiny az v pozd¢jsi dobé a to z fad
jinych pracovnikti. M2 uvedla: ,, No od zdravotniho persondalu urcité nebyla edukovana
Sirsi rodina. Od nas pak teda ze stran paliativniho tymu, protoze rodiné se strasné Spatné
Fikd, co to dité ma a co asi ziejmé bude ndsledovat, takze ja jsem poprosila zdravotniky,
aby teda néjakym zpiisobem to rodiciim a babickam vysvétlili. Matka M6 pak popisuje
pribéh edukace otce ditéte, starSiho syna a babicky: ,,Jako by v nemocnici nebyla Sirsi
rodina edukovana, to az potom, kdyz jsme se vecpali do rané péce, tak tam potom néjaka
edukace v domdcim prostiedi probihala. Ale jinak ne. Viastné jesté moje mamka, kterd
obcas mi jezdila néjakym zpiisobem jakoby pomdhat a mij starsi syn. A tak vzhledem

k tomu, Ze jsme doma oba zdravotnici, tak jsme si ho tak jako ucili v prubéhu furt.
Podkategorie Podnéty matek ke zlepSeni

V této podkapitole nas vzhledem k velkému mnozstvi negativnich zkuSenosti matek
S péci poskytovanou sestrami zajimalo, co konkrétniho by matky zménily tak, aby jim
pfistup a forma poskytovani péce sestrou byla sympatictéjsi. Ptali jsme se jich ,,Jaké
zmény byste navrhovala pro zlepseni této edukace, co vam nevyhovovalo? ““ (Ptiloha 1).
Vsechny matky mély na tento dotaz velmi zajimavé poznatky, a proto jsme vyhodnotili

jako piinosné uvést jejich plné znéni.

Matka M1 ke zlep$eni navrhuje: ,, Mné by se hrozné libilo viastné po stanoveni jakykoliv
diagnozy, kde byste se nedozvédéla jenom ty Spatny zpravy, ale i to, co viastné vas ceka
k tomu, abyste ty hrozné zpravy prosté nenaplnily, cemu miizete délat spoustu viastné véci
od cviceni v neurorehabilitacni klinikach, a ne Ze prosté vam kazdej bude hustit, Ze cvicte
prosté nekolikrat denné Vojtovu metodu a ono se vsechno spravi. Ono se nespravi viitbec
nic, vy prosté akordt docilite k tomu, Ze budete prosté pétkrat denné cvicit. TakzZe viastné
nedélate nic jinyho, nez cvicite, uspdvate, krmite a todlecto prosté bude cely vas den.
Budete z toho uplné totalné psychicky zhroucend, protoze samoziejmé to dité pri té
Vojtovce bude neuveéritelné brecet. Vy budete mit pocit, Ze jste prosté nejhorsi matka svéta

a takhle si nemyslim, Ze by to mélo fungovat. Mélo by to fungovat asi tim stylem, Ze byste
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Jjako sestry doporucovaly ruzny odborniky, ktery miizou vlastné rict mnohem vic, nez vi
Jakejkoliv jako normdalni doktor, protoze prece jenom ty specialisté na tu urcitou nemoc
vedi mnohem vic nez prosté nékdo, kdo vi o komplexni neurologii. Takze to by se rozhodné
mélo zmenit. Pak bych hrozné bych uvitala tenkrat, kdyby mi nekdo ekl o pomoci
z ruznejch stran, at' uz je to rand péce, pomoc dobrych andelii. Anebo uz jenom prispévku
na péeci.

Maminka M2 uvedla: ,,No tak, ja bych urcité doporucovala sestiickam mit tu empatii
troSku veétsi jo, protoze opravdu oni davaly najevo, jakoze néktery davaly najevo vylozene,
Ze je tam otravujou ty pacienti jo. Ze — zase mi prijela prdce a ted budu muset néco délat
— a neni to uplné dobry. Kdyz tam prijede vydésena mama, kdyz bude to dité sebevic
nemocny nebo postizeny, kdyz to reknu, tak prosté ta mama je na to dité mapa. Jo,
je to jeji dite a kazda mama potiebuje slyset takovyto, jakoZe se o néj postarate dobre. Jo,
Ze pomuizete jo a takovy 10, a ne tak jako jsem zaZila treba ja — prijelo sem dite, neumi
se ani najist, no co my s nim tady budem délat, kdyz mama tady nemiize v noci spat —,
protoze ona byla na JIPce a bylo mi receno, Ze ja tam pres noc bejt nemiizu. Jako zlepsila
bych prosté tu komunikaci a jako bylo by fajn, kdyby ty sestry se zajimaly o to, Ze tFeba
prijelo dité, ktery ma PEG, pumpu. Jo a prosté se musi najist. Tak by bylo docela hezky,
kdyby prosté sestra prisla, my to nezndme jo, tak jestli prosté nam to ukdzete. Ale hned se
clovek citi lip, Ze tam to dité opravdu bude v bezpeci, ze bude zaopatrieny. Jo, ja treba
Jjako mam si vzdycky strasnej strach z toho, aby ji tam nikdo neubliZil, kdyz se vzdalim
od pokoje, protoze ona mi to nepovi, zejo, ona mi nerekne jako nekdo ze — tady byl na me

nékdo hnusnej — Ze jo.*

Matka M3 by zménu uvitala naptiklad v poskytovani informaci o moznostech ptispévki
k odleh¢eni finan¢ni tihy. Matka popisovala: ,, No napric téma dalsSima mozZnostma
rehabilitaci i treba to, Ze jsem mohla zadat urad o prispevek na péci a o tyhlety véci
od roka Zivota toho ditéte a na néjaky ruzny prispevky, ZTP karticky. A to jsem se taky
nedozvedela. Ja jsem vlastné opravdu vSechny informace jako si musela najit sama nebo
pres znamy. Tyhlety veci mi nikdo nerek a vsecko to bylo takovy jako na bézicim pase —
No jo, vase dité ma detskou mozkovou obrnu tady mate Zadanku na Vojtovku a uvidime

«

se za 3 meésice —.*

Podnéty ke zlepSeni: ,, Ziskat néjaké zkusenosti treba nebo na néjaky prave kontakty. Ja

nevim treba na néjaky skupiny, nebo treba na rehabilitace, nebo na treba ldzne,
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se kteryma maji dobré zkusenosti. Aby ten rodic, jako si tohleto nemusel hledat vSechno
sam, aby si prosté nemusel vSechno zjistovat sam. Ja jako tieba, co se tyka jako internetu
nebo jako socialnich siti a tohleto tak bych rekla, jako Ze jsem celkem zdatna, Ze spoustu
informaci jako dokazu vyhledat nebo zjistit, ale verim tomu, jako Ze jsou mezi nami
i rodice, ktery prosté v tom nejsou tak zdatni. A k tém informacim prosté nevi tieba, jak
je hledat, nebo kde je hledat, nebo jak to ziskat, tak aby proste ten zdravotnickej persondal,
protoze vy tomu doktorovi vérite, ze jo pro vas je v tu chvili jako biih, nebo ja nevim, jak
to, jak prosté rict, tak aby vam dal ty typy. Jako nemusi Fict jako musite tam, tam, tam,
tam, tam, ale rict prosté ty moznosti, jaky mate.“ navrhovala maminka M4, ktera
si vSechny tyto informace musela hledat sama, vzhledem k tomu, Ze ji je nikdo ze sester

ani zdravotnického personalu neposkytl, stejné jako mamince M3.

Maminka M5 vypravéla: ,,Kdyz jsem néco potrebovala vedet, tak mneé pomohly. Kdyz
Jjsem treba nevédela, jak ji vykoupat nebo todle, tak prosté bez problémui, jako ta sestra
si na to udélala cas a prosté mi to ukazala, jak ji mam vykoupat. To je jeden priklad...
vlastné v podstaté i jen uplné na zacatku se mé rovnou tieba ptaly, jestli umim dité
prebalit nebo ne. Kdyz jsem rekla, Ze jsem to nikdy nedelala, tak mé prosté jedna sestra
ucila ji prebalit, protoze byla v inkubdtoru ze zacatku, tak mé naucila prosté, jak se ma
prebalit v tom inkubdatoru.” Vzhledem ke spokojenosti s péci, ktera ji v nemocnici
sestrami byla poskytnuta, nenavrhla zadné konkrétni zmény. Po celou dobu rozhovoru
matka M5 chvalila pfistup sester.

Posledni matkou zucastnénou v rozhovorech byla matka M6, kterd navrhovala ke zméné¢:
,,Ja myslim, Ze urcité se da jako velmi jednoduse udélat takova kostricka pro tu maminku,
tatinka a pro tu rodinu, Ze ten prvni rok bude velmi ndarocny. Ja myslim, Ze nikdo z nds
nepotrebuje hnedka na zacatku slyset, hele to bude prosté strasny, Sileny. Bude vas to stat
jako mraky energie. Ale Ze je pro prosté jako vhodny v ramci treba ... my, kdyz jsme byli
v ty Praze, tak mné by strasné pomohlo, kdyby mi nékdo rekl, heledte, je potieba néjaka
fyzioterapie, je dobry, abyste chodili tolikrdt tydné, zase to nepreZeiite. Zijte tak, abyste
prosté nebyli urvany terapeuti, ale abyste byli rodice, milujici rodice, ktery podporujou
dité ve vyvoji a my vam dame tady seznam poskytovatelii, ktery vam v tom miizou pomoct.
Nezustanete na to sami a my vas néjakym zpusobem jako dlouhodobé tim procesem
provedeme, protoze tady jste zacali ten pribéh a ten pribeh prosté néjakou dobu bude
pokracovat a my budeme porad jenom casti toho pribéhu a budeme vds nékam smérovat.

Protoze je to opravdu, jak kdyz vypustite slepce na louku a reknéte mu, at’ se vrati domii ...
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Tak proste, dokud si to vSechno neosahate sama, tak na to neprijdete. Tak by bylo strasné
prima, kdyby nékdo jako zvenku trochu jako podal tu ruku a vedl je viastne. Myslim si,
Ze zadna z téch maminek nepotiebuje slyset, ze to bude dobry, nebo Ze to bude pravée

Spatny, ale jenom jako trosku nékam navadet smerovat no.

V ramci veskerych vypovédi matek miZeme tedy shrnout, Ze nejCastéji navrhovanou
zménou ke zlepSeni je hlavné podéani informaci o moznosti zazadani si na piispévek
na péci o dit€, doporuceni dostupnych rehabilitaci a center pro podporu vyvoje déti
a vV neposledni fadé neméné dilezity navrh ke zméné€ — zlepSeni komunikace a zvySeni

urovn¢ empatie.
4.2.4 Kategorie Pomoc pro rodiny déti s DMO

Z rozhovorii s matkami vyplynulo, ze byly sestrami nebo jinym zdravotnickym
persondlem odkazovany na mista, kde se jejich rodiné a hlavné ditéti s onemocnénim
détské mozkové obrny dostane pomoci. Nejcastéji zaznival pojem rana péce, dale pak
psychologicka poradna a paliativni péce. Jiz z vySe dostupnych vysledki je patrné, ze
mimo sester matky edukovaly i jiné matky a znami, ktefi ve svém okoli dit¢ s DMO maji.
Matky si tedy dle vypoveédi mezi sebou predavaji kontakty a jsou si navzajem oporou
a Casto i pomoci ve smyslu doporuceni vhodnych zafizeni a dalSich organizaci, které
rodinam nadale mohou pomahat at’ uz po strance fyzické pro dité, nebo psychické pro
dit¢ a rodinu. Posledni zmifiovanou pomoci pro rodiny déti s DMO byly organizace
poskytujici podporu déti se zdravotnim postizenim. Pro prehled ¢astych odpovédi slouzi

nize prilozené schéma (Schéma 6).

Schéma 6: Pomoc pro rodiny déti s DMO

Pomoc pro rodiny déti s
DMO

Psychologicka

Paliativni

Kontakty od Organizace pro

Rana péce ostatnich
rodin déti s
DMO

pece poradna

podporu déti se
zdravotnim
postiZzenim

Zdroj: vlastni zpracovani, 2024
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5 Diskuse

Vyzkumny soubor pro tuto praci byl tvofeny dohromady 12 informanty. Informanti
se d¢lili do dvou skupin na sestry a matky déti s détskou mozkovou obrnou. Ze zacatku
jsme od obou skupin ziskavali jejich zékladni udaje pro pozd¢jsi identifikaci. U sester nas
zajimalo nejvyssi dosazené vzd€lani, pracovni pozice a doba praxe. Ve skupiné
dotazovanych matek nas zajimal vék ditéte, vék matky a misto, kde ziji. Tyto informace
jsme si zpracovali do tabulek 1 a 2 pro jednoduché charakterizovani jednotlivych skupin
informanti. Ve vyzkumu figurovaly tedy pouze Zeny, coZ je patrné pravé z vyse
zminénych tabulek. Z tabulek je také patrné, Ze dle zakladnich identifikacnich udaja
vyzkumny soubor tvofila velmi diverzifikovana skupina, jak sester, tak i matek. Dé&ti
dotazovanych matek se pohybovaly od dvou do osmi let. Vék matek pak od 30 do 42 let.
U sester jsme se dotazovali osob v rozpéti doby praxe od 2 do 28 let, pficemz nejnizsi
vzdélani sestry bylo praktickd sestra a nejvys$i magisterské vzdélani se specializaci
ARIP. Vyzkumny vzorek byl tedy bohaty na udaje z riznych vékovych kategorii déti
i matek, rizné doby praxe sester a rtizného nejvyssiho dosazeného vzdélani. Podle
vypovédi matek ve vyzkumném Setfeni ale nezaviselo v oblasti péce a edukace na vysi

vzdélani sestry, véku ditéte anebo matky, nybrz na véku sester.

Po ziskani zakladnich identifika¢nich idaji jsem se v obou skupinach informantek dostali
k otazkam, na které nam maminky i sestry bezproblémoveé odpovidaly. Odpovédi
na otazky jsme si zanalyzovali a data z rozhovortu pak dosadili do kategorii, které jsme

piepracovali do schémat pro snazsi orientaci.

Prvni kategorii tvofily odpovédi matek k tématu sdelovani diagnozy. Kdyz jsme
se v rozhovoru matek ptali, jak jim byla sdélena diagnoza détské mozkové obrny, zjistili
jsme, ze dvé matky si diagndzu piecetly jen z 1ékaiské zpravy, bez toho, aniz by jim
jakykoliv 1ékat, a to typicky neurolog, diagnézu ditéte oznamil. Jak fiké Bazalova (2014),
rodice nejsou na narozeni postizen¢ho miminka do jejich rodiny pfipraveni a po zjisténi
diagnozy celi velmi obtiznému obdobi plného fyzického a psychického tlaku. A nadm
nezbyva nic jiného nez souhlasit. Proto poklddame za naprosto nepfipustné, aby se rodice

jakoukoliv diagnézu dozvidali jinak neZ z ust I€kate, a o to vic diagndzu neurologickou.

Prvni ur¢enou kategorii pro sestry byla kategorie Potreby ditéte z pohledu sestry. Dle
vypovédi, které jsme od sester dostali, jsme byli schopné tuto kategorii rozdélit do dalSich

tii podkategorii — fyzické, psychické a socialni potfeby. Sestry hojné¢ odpovidaly
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na potieby fyzické, protoZe v dobé¢ hospitalizace jsou u déti vzhledem k poskytované péci
nejvice patrné. Sestry uvadély, ze mezi hlavni potieby spada rehabilitace a polohovani.
ke spravnému vyvoji ditéte. Dale velmi ¢asto zaznivala potieba vyzivy, kterou zminuje
i Sikorova (2011) ve své knize. V oblasti vyzivy sestry popisovaly, ze déti majici DMO
mohou mit problémy s vyZzivou, nacez se jim zavadi tfeba i PEG nebo jiny typ dale
nespecifikované sondy. To tedy vede Kk potiebé ditéte dostavat stravu sondou. Sestry
zminujici potfebu vyprazdiovani udéavaly hlavné potiebu piebaleni a permanentni
¢i jednordzové katetrizace. Nejméné zmiflovana byla potieba hygieny a tim i1 péce
naptiklad o chrup. V podkategorii psychické potieby jsme jiz tolik dat nenachazeli. Sestry
identifikovaly pouze tfi oblasti, které jsme identifikovali v dobé analyzy jako potiebu
fyzickou, a sice znalost persondlu, diivéra a pfitomnost matky. Pro mne jako budouci
sestru je az zardzejici, ze nezaznéla potieba specifického pfistupu k témto détem,
Ze nezaznéla ani jednou tolerance a schovivavost k ditéti. Posledni podkategorii byly
socialni potfeby, kde data byla jesté jednou tolik skromnd. Pfitomnost rodict
a komunikace s ditétem béhem vykonu se nam zdala jako potieba, jez spada do této
oblasti. Opét zarazejici skute¢nost poukazujici na fakt, ze sestry v nemocnici vnimaji
spiSe potieby fyzické a pohled holismu na ¢lovéka jako holistickou bytost z ¢asti
postradaji, byt i Florance Nightingale tento pohled m¢la, a to jesté davno predtim, nez

byl vibec holsismus popsan (Kutnohorska, 2010).

Ze stran matek byly v kategorii Potreby ditéte z pohledu matek byly tyto potfeby vnimany
zase zcela odlisné. Z vysledku Ze matky zcela logicky nahliZi na potieby déti zase z trochu
jiného thlu nez sestry, které potieby déti s DMO popisovaly také. Na rozdil od sester totiz
matky viibec nezminovaly, Ze jejich déti maji potiebu pfitomnosti jednoho z rodici, nebo
pfimo matky, komunikace, pochval a podobné. Matky totiz tyto potieby déti zcela
prirozen¢ vnimaji jako samoziejmost u kazdého ditéte, bez ohledu na to, Ze maji n¢jaka

7L pismenka navic*, jak fika M1.

Dle uvedenych vypovédi sester informantek v kategorii Edukace matek vyplynulo,
ze nejpouzivanéjsi formou edukace je praktickd ukazka a nacvik konkrétnich ¢innosti.
Jako druhou nejcastéjsi zminovanou formu edukace jsme dle vypovédi sester S1, S3 a S6
vyhodnotili brozurky nebo letdcky, jak specifikuje naptiklad participantka S3:
,,No brozurky tfeba na PEGa. “ V ramci Setfeni jsme tedy zjistili, Ze sestry dokazou formu

edukace pftizpisobovat potiebé matky a dostupnosti informaci. Sestra S3 také udajné
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doporucuje pro edukaci i internetové zdroje. Pozdéji ale radé¢ji dodava: ,,ale at to je
z duvéryhodny stranky, teda no, at nectou néjaky... protozZe tam je taky leccos. ", ovsem
bohuzel, jak divéryhodnou stranku poznd, nebo zda néjakou doporucuje, jiz netekla.
Na strané matek takto pozitivni odpovédi docela chybély. Forma edukace sestrou
z pohledu matek ve specifické péci o dité¢ s DMO dle vysledki vyplynula jako absolutné
chybéjici. Béhem rozhovort vSechny matky, az na matku M5, pii dotazu na edukaci ve
specifické péci méla v obli¢eji zardzejici ismeév, mozna dokonce nékdy 1 vtipny
posklebek, ktery pozdéji vysvétlovaly jako reakci na naprosto chybéjici edukaci od sester
v jakékoliv specifické péci o dit¢ s DMO. Matka M1 k formé edukace uvadéla: ,,Ja jsem
se to vSechno vlastne dozvidala za pochodu, a hlavné ne od Zadnyho zdravotnickéeho
personalu, ale od maminek, ktery se maji stejnou zkusenost, nebo jsem proste v knizZkdach
a zjistovala proste, co by nam mohlo jesté pomoct, coz si nemyslim, Ze je jako ta spravna
cesta a myslim si, Ze tohlecto vSechno by se ty lidi méli dozvidat uz v téch zarizenich, ve
kterych se vlastne dozvidaji celou tu diagnozu.“ Dale pak matka poukazuje na zna¢ny
rozdil ve v€ku sester starSich a mladsich a jejich pfistupu k ni, jakozto matce postizen¢ho
ditéte: ,,Ja si prave myslim, Ze to je prave o tom, Ze ten clovéek je mladej a dokadze viastne
tenhleten pristup sveta zmeénit, zatimco ty stary sestry nebo starsi sestry vlastné nezazivaly
ty deti s postizenim. Protoze tyhlety déti jako mdam jd, ja mam uzasnou dceru, kterd krdasné
komunikuje, je mentalne uplné totalné zdrava, akorat se prosté jako nehybe tak, jak by
méla, a takovyhle déti viastné za jejich mladi nebyly jako k dispozici. Protoze prosté je
schovavaly. Nevychazely, nebyly zaclefiovany do spolecnosti, takZe z toho divodu
si myslim, Ze ten pristup je jinej.“ Matka M2 zkuSenost se sestrami sdilela také: “Kdyz
mné treba mald skoncila na JIPce minulej rok, tak opravdu jsem se tam setkala jako
s téma zdravotnima sestrickama, s téma nazorama na ty déti nemocny, jako hodné spatny.
Nas tam odvezla sanitka, takZze mé nic jinyho nezbylo, ale opravdu jako ten persondl
se ze strany zdravotnich sestricek, co by musely délat néco navic, protoze to neni upiné
idedlni, jakoby neni to zdravy dité. Tak tam nebylo, nebyl dobrej pristup.* Je az hrozivé
zjisténi faktu, Ze si matka, ktera je plna strachu, pfevezena na oddéleni jednotky intenzivni
péCe se svym ditétem, piipada, jako by sestry otravovala a s jejich piistupem
to v ni zanechalo pocit, ze péce o jeji dité je ,,prace navic*. Matka M6 se ke stejnému
problému vyjadiuje takto: ,, Myslim si, zZe ty sestricky jako ... no, prosté 6 hodin, Cista
hlava. Myslim si, Ze to tak prosté bohuzel funguje, Ze nejsme zas az tak velka komunita,
abysme byli tak jako dulezity pro ty zdravotniky, aby nds nikam smérovali.* Jedinou

edukaci, kterou matky zucastnéné v nasem vyzkumném Setfeni zazily a byly s ni relativné
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spokojené, opét az na matku M5, byla edukace na odd€leni novorozeneckém, kde
se matkam dostalo alesponi nezbytné nutné edukace k zakladni péci o dité, ktera Citala
prebalovani, zpisoby krmeni ditéte, bezpecnou manipulaci a koupani novorozence.
Z toho vyplyva, Ze i naprosto obycejna edukace o béznych osetiovatelskych postupech
v matkach vzbuzuje pocit sounalezitosti a vnimaji ji pozitivné, byt’ jde o uplny zaklad

vSeho.

Ohledné obsahu edukace jsme z vypovédi sester zjistili, Ze v nemocni¢ni pé¢i dotazované
sestry edukuji nejen o specifické péci v jistych oblastech a problematice,
ale 1 o moznostech zadani si o piispévky a jsou v procesu neustdlého vzdélavani.
Pozoruhodny je 1 fakt vzajemné komunikace s rodici, kteti sestram, jak osvétlila sestra
S6, poradi a doporuci nové techniky a metody, které pak sestry mohou ucit a edukovat
v nich dalsi rodice, ktefi edukaci potiebuji. Pfi vyhodnocovani vysledktl jsme uvedli,
o ¢em sestry S1, S3, S4, S5 a S6 matky edukuji. Sestru S2 jsme viibec necitovali,
a to z jednoho prostého divodu, kterou jsme se nechavali pro pozd¢jsi celkovou analyzu.
S2 totiz vrozporu svypovédmi ostatnich sester obecné, i sester, kterych jsme
se dotazovali na jejim odd¢€leni, uvedla: ,,Jd se prizniam, zZe my uz vlastné v nicem
needukujeme, bych rekla, protoze k nam, kdyz prijdou tydlencty deti, tak jako my je tu
nemame jako zachyt. NezaZila jsem ja zadny dité, kde bysme teprve my diagnostikovali
detskou mozkovou obrnu, jo? Uz sem prijdou a ja bych rekla, Ze naopak i néktery nas
personal by se od téch maminek mohl jako ucit.” Piesné tuto odpovéd’ velmi cCasto
sdélovaly i matky, kdyz jsme se jich na obsah edukace dotazovali. Také sdélovaly,
ze Casto sestry nevi, co maji sjejich ditétem d¢lat a nechavaji péci na matkach,
protoze si sviyj styl péce uz nasly. Maminky v rozhovorech uvadély, ze by mohly nckteré

ze sester celou zminovanou péci ucit spiSe ony, protoze sestry viibec netusily.

V navaznosti na edukaci jsme se sester vramci edukace ptali, jak matky motivuji.
Odpoveédi byly opét Sokujici. Sestry tvrdily, Ze motivace uz neni moc tfeba, Ze matky
chtéji samy. Motivaci, kterou dotazované sestry ale v ptipad¢ potieby pouzivaji, je pry

vvvvvv

matkam davaji sestry, odpovidaly relativné shodn¢ jako sestra S5: ,, My je pak poustime
Jjakoby do domaci péce zpatky a rikame jim, kdyby cokoli se délo, tak at’ nam zavolaji. “,
¢imz se matkdm snazi dat najevo, zZe v nich maji oporu a mohou se na sestry kdykoliv
s ¢imkoliv zpétn¢ obratit. OvSsem kdyz jsme naopak matek dotazovali na to, jestli

obdrzely od sester jakoukoliv formu podpory, Z uvedenych odpovédi ve vysledcich této
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préce je ziejmé, Ze vétSina matek bud’to podporu ze strany sester viibec nezaZila, sestry
V matce vzbuzovaly nepfijemné pocity a pochybnosti anebo, jak matky samy
konstatovaly, zalezelo hodné na tom, jakou sestru potkaly. To vSak ale pouze poukazuje
na neprofesionalitu nelékafskych pracovnic, tedy sester, které neplni své poslani sestry
tak jako je popisovano v knize Historie oSetfovatelstvi: ,, Sestra ma byt lidskd, empatickd,
laskava, méla by umét pacientiim naslouchat a byt komunikativni. *“ (Kutnohorska, 2010).
Vzdyt by pteci jenom poskytnuti podpory matce nemélo vitbec zalezet na tom, jakou
sestru matka na oddéleni zrovna potkd. Podporu by méla ziskat od jakékoliv sestry

na smén¢ bez toho, aniz by musela hledat tu jednu ochotnou, nevyhoielou.

V kategorii, kterou jsme si ur€ili jako posledni, pomoc pro rodiny déti s DMO jsme
od matek zjistili, jaka pfipadna zatizeni a jinych forem pomoci se jim dostalo. Opét valna
vétSina matek sdélovala, ze se od sester v rdmci jakékoliv edukace ¢i bézné konverzace
moc nedozveédély. Mezi zminiované formy pomoci pro jejich rodinu spadala dle odpovédi
hlavné rana péce, péce paliativni, psychologicka poradna, kontakty na rodiny jinych déti
s DMO a organizace poskytujici podporu déti se zdravotnim postizenim. Dle naseho
nazoru by sestra méla pfinejmenSim umét odkédzat na misto anebo osobu, ktera matce
a ditéti se specifickym onemocnénim dokéaze poradit a pomoci vice nez ona sama. Pfesné
tak, jak nam v rozhovoru fikala sestra S2 a S4. Ty se totiz shodly, Ze kdyZ nevi,
jak mamince pomoci ptimo jako sestry, nebo si nevi rady s odpovédi na jeji otazku,
vyhledaji né¢koho, kdo je odbornikem a dokaZe mamince pomoci. Konkrétné S2 fekla:
,»Tak my spolupracujeme ... mame svoji socialni pracovnici, takze je fajn, pokud je to
vlastné jakoby zacatek ty nemoci, kdy ty maminky jesté v tom jakoby tapou, tak ta socidlni
pracovnice jim treba rekne, jaky maji moznosti, ktery oni muZou vyuZzit, aby proste ten
zivot mély zjednoduseny, nebo mame tu rehabku, co s nima cvici. “ Dle Bazalové (2014)
mohou byt vyuzivany intervence nebo pomoc — chcete-li, které mohou détem i rodinam
pomoci. Bazalova (2014) pise hlavné o muzikoterapii (terapie hudbou), arteterapii
(terapie vytvarnym projevem), ergoterapii (terapie praci), psychomotorice (terapie
pohybem), bazalni stimulaci, canisterapii (terapie s psem) a hiporehabilitaci (rehabilitace
s vyuzitim koni), snoezelenu, mickovani, stimulaci pomoci kartace (tzv. brushing),
cvi¢eni podle V. Sherborne (aktivizace psychomotoriky) anebo biblioterapii (terapie
pomoci knihy). V rdmci rehabilitaci Bazalova uvadi jako pomocné i polohovani, vitivky,
masaze, Vojtovu metodu, Bobath koncept, mi¢kovani nebo synergickou reflexni terapii.

Z vysledk je patrné, ze matky hojné tyto metody uzivaji a cestu si k nim i1 bez informaci
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a edukace sestrou naSly samy, pravé prostfednictvim napiiklad jinych rodin s détmi

s DMO, se kterymi se zkontaktovaly.

Na zavér kazdého rozhovoru s matkami, jsme se jich pro zvédavost zeptali, jak by
ohodnotily zkusenost s edukaci sestrou. Maminky nam odpovidaly hlavné negativné,
a upiimné dle vysledkti musime uznat, Ze se neni ¢emu divit. ,,No, jako hodnotila bych
Jjakoze prosté nedostatecnou. Za mé jako opravdu nedostatecnou, protoze ten okamzik,
kdy privedete na svet dite, ktery je jako nefyziologické necim, cimkoliv, tak je to velmi
stresujici okamzik. Vy jste vilastné jako v zemi nikoho, kterou neznate a viibec nevite, jak
se v ni mate chovat. A strasné by vam to ujednodusilo, kdyby vas nékdo trochu provazel
tim jako zacatkem a je jako velké zklamani, Ze to tam neni, Ze to prosté chybi, Ze jste
v tom opravdu jako sama* uvedla M6. Naopak M5 si celou situaci pochvalovala: ,,Jd
si myslim, Ze bych hodnotila dobre. Jo, jako kdyz se nad tim zamyslim viastné, tak jako
mi neprijde, Ze by tam byl néjakej problém, jako kterej bych vnimala. “ AvSak maminka
M3 méla k hodnoceni cenny poznatek v hodnoceni a podotykala, ziejmé v dusledku velké
medializace plo$ného nedostatku sester: ,,Jd bych to hodnotila tak, Ze to je samoziejmé
nastaveny systemem. Oni za to nemiizou a je nas hodné a oni maji hodnée prace a myslim
si, Ze tam ani neni prostor na néjaky veétsi edukace. I kdyby jako oni chteli, tak tak tam
treba neni ani cas. No, takze co se tyka tohohle, tak ja jim to vibec jako nemdam za zly.
To si proste clovek vzdycky musi, musi najit tu svoji vlastni cestu a navést se tam, kudy
chce sam. No ale, jak bych to hodnotila, takze tak bych to asi hodnotila. Myslim si,
Ze kdyby méli vic prostoru, min prdce, min papirovani sestry i doktori, takze by
to samozriejmé, co se tyka toho lidstejsiho pristupu v tehletéch vecech, bylo lepsi. ©“ Avsak
na$ postoj a nazor je, ze by ani toto hodnoceni nemélo sestru ukonejSit v tom,
ze Je v poradku zcela needukovat kvuli nedostatku ¢asu, protoze piesné jako fika S2,
muzeme jako sestry spolupracovat se socidlni pracovnici, kterd matku ma moznost
edukovat v ramci pomoci mimo nemocnici prostiednictvim socialnich sluzeb a my tak
pomuzeme, 1 kdyz nemame dostatek Casu na edukaci samotnou. V tomto piipad¢ by
nebylo od véci se fidit citatem Jana Wericha: ,, Kdo chce, hleda zpusob. Kdo nechce, hleda
divod. “ Nebo snad ,, Nerikej, ze nemuizes, kdyz nechces. Protoze prijdou velmi brzy

dnové, kdy to bude daleko horsi: budes pro zménu chtit a pak uz nebudes moci. “?

K diskusi tedy uz jen snad jedno. Jak fikal Jan Amos Komensky ,, Déti jsou klenot
nejpilnejsiho opatrovani hodny. “ A dle vyznamu tohoto hesla jsme po celou dobu byly

na vysoké Skole jako budouci pediatrické sestry vedeny. Byly jsme vedeny k tomu,
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abychom k détem pristupovaly opatrng, vyuzivaly efektivné komunikaci a zohledfiovaly
stav a vék ditéte. Vzhledem k tématu, které pro tuto bakalatskou praci bylo zvoleno, jsme
tento pristup k détem a edukaci matek v péci o déti se specifickymi potifebami zkoumali
a z vysledkt nam vysly hrozivé véci, které rozhodné nejsou v souladu s citatem Jana
Amose Komenského. Proto bychom si velice ptaly, aby nasledujici ro¢niky budoucich
pediatrickych sester tuto praci vnimaly jako podklad k tomu, co ve svém profesnim zivoté

ve vztahu Kk matce a ditéti d€lat a ¢emu se naprosto vyvarovat.
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6 Zavér

Prvnim cilem prace bylo zjistit, jak probiha edukace matek v péci o dit¢ DMO. Druhym
cilem bylo zmapovani potieb dit¢te s DMO 2z pohledu matek a détskych sester.
Ke zjistovani cili slouzily dvé vyzkumné otazky, a sice Jakym zplsobem probiha

edukace matek v péci o dit¢ s DMO? Jaké jsou potieby déti s DMO?

V této praci bylo vyzkumné Setfeni zhotoveno kvalitativni metodou za pomaoci
polostrukturovanych rozhovort s vyzkumnym souborem, ktery tvofilo celkem 12
informantli, z nichz 6 tvofily sestry pracujici na détském oddéleni a zbylych Sest

informantl tvotily matky, které maji dité s diagndzou détské mozkové obrny, tedy DMO.

Rozhovory se vSemi zucastnénymi sestrami probihaly osobné v prostorech vybrané
nemocnice. Naopak rozhovory s matkami, vyjma M5, byly uskuteénény z divodu velké
dojezdové vzdalenosti online prostfednictvim Google Meet aplikace. Rozhovor s M5
probihal také osobnég, tentokrat vSak v domdcim prostfedi rodiny ditéte. V ramci
rozhovort jsme zjiStovali odpovédi na ndmi pfedem uréené vyzkumné otazky tak,
abychom byly schopni splnit cile prace. Oba cile prace jsme splnili. Zjistili jsme, jakym
zpusobem edukace matek v péci o dité¢ s DMO probiha a i to, jaké potfeby u déti vnimaji

matky déti a sestry v nemocni¢nim prostiedi.

Ze ziskanych odpovédi jsme byli schopni vytvofit kategorie. Slo o Kategorie Potreby
ditete z pohledu sestry, Edukace matek, Sdéelovani diagnozy, Potreby ditéte z pohledu
matky, Edukace sestrou a Pomoc pro rodiny déti s DMO. Celkem jsme jich urcili Sest
a téchto Sest kategorii jsme pretvofili do prehlednych schémat. Kategorie pro zjistovani
potieb déti a prubéhu edukace matek byly pro ob¢ skupiny informantek shodné, kategorie
Sdelovani diagnozy a Pomoc pro rodiny deti s DMO byly definovany pouze z rozhovort

s matkami.

V prvni kategorii nas tedy zajimalo, jak vnimaji potfeby déti sestry. Zjistili jsme, Ze sestry
vnimaji hlavné potieby fyzické, psychické a socialni. Do fyzickych potieb jsme podle
vysledku zatadili potrebu rehabilitace a polohovani, vyzZivy, potiebu vyprazdiovani,
potrebu péce o DC a potiebu hygieny. Do psychickych potieb jsme dle odpovédi sester
zatadili potrebu znalosti persondlu, potrebu duveéry a potiebu pritomnosti matky.
Do socialnich potieb pak dle analyzy dat spadaly potieba komunikace s ditétem a potieba

pritomnosti rodici. Tim jsme tedy zjistili, jaké potteby déti vnimaji sestry. Matky
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u sdélovani potieb u svych déti sdélovaly podobné potieby, avsak z jejich vypovedi bylo
znat, ze potfeby psychické a socidlni vnimaji jako naprostou samoziejmost, a proto
sdélovaly do rozhovoru pouze potieby fyzické. Zaznivala potieba rehabilitace a terapie,
potieba vyzZivy, potFeba hygieny a potieba péce o dychaci cesty. Je tedy patrné,
Ze se matky a sestry ve fyzickych potiebach ditéte dle vysledkli shoduji a vnimaji potieby

déti stejné.

Druhou kategorii byla ur¢ena kategorie Edukace matek, ve které jsme se zajimali o to, jak
edukace probiha. Opét nam odpovidaly sestry i matky. Zrozhovorti se sestrami
vyplynulo, ze edukuji matky pfevazné ustné a to pii praktické ukdzce a nacviku. Tato
tvrzeni sester byla ale v naprostém rozporu s vétSinou vypovédi matek, které sdilely
skutecnost, ze edukované ve specifické péci o své dité, vyjma edukace na neonatologii
V péci o novorozence, nebyly. Pouze jedind matka sdilela, ze edukovéana byla a souhlasné
potvrdila i formu edukace, tedy ustni edukaci a praktickou ukazku s nacvikem. U obsahu
edukace je vice nez jasny dalsi nesouhlas vypovédi matek se sestrami, vzhledem k faktu,
ze pét matek z Sesti edukovano prakticky nebylo. Sestry obsah edukace definovaly jako
naptiklad oblast sondovani a vyzZivy obecné, rehabilitace, péce o DC v ramci odsavani
a dale pak doporuceni a edukace na zaklad¢ informaci od maminek, které jsou stalymi
pacienty na oddélenich. Ze strany matky, kterd edukovana byla, pak bylo zjevné,
ze se v obsahu edukace se sestrami shoduje, protoze presné tento obsah edukace popsala

také.

Z kategorie Sdé€lovani diagnozy jsme zjistili, Ze ptistup nékterych zdravotnickych
pracovnikii nebyl Upln¢ idealni. Maminky se dozvidaly diagnézu svych déti z 1ékarské
zpravy, mezi fe¢i béhem konverzace jako oznameni bézného onemocnéni, jako napiiklad

chiipky anebo ptimo v ambulanci neurologa.

V kategorii Pomoc pro rodiny deti s DMO jsme se maminek ptali, zdali jim byly
doporucena néjaka specialni pomocna zatizeni pro pomoc roding. Zjistili jsme, Ze jedinou
doporucovanou pomoci byla rand péce, paliativni péce a psychologickd poradna. Méné
casto pak byly doporucovany organizace poskytujici podporu détem se zdravotnim
postizenim. Matky také ¢asto popisovaly, Ze jim pomoc byla doporu¢ovana spise ze stran
pratel nebo rodin déti se stejnou diagnozou a jinak si veskerou nyni ¢erpanou pomoc

ve vétSin€ Casu musely najit samy.
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Z vysledki této prace je zfejmé, Ze edukace ze stran sester v problematice onemocnéni
détska mozkova obrna neni viibec idedlni. Napovida tomu i rozpor v odpovédich matek
a sester na stejné otazky a odlisSné vnimani dostate¢né edukace. Vysledky vyzkumu
poukazuji na to, Ze klicovou soucasti oSetfovatelstvi v péci o déti je schopnost empatie
a citlivého naslouchdni matkam a détem. Je patrné, ze pro budouci détské sestry je
dalezité¢ vnimat nejen fyzické aspekty péce, ale i emocni a socialni potieby rodin v obdobi
po hospitalizaci ditéte. Tento poznatek zddraziuje vyznam bio-psycho-socio-
spiritualniho pfistupu k péci o jedince a naznacuje, Ze zachovani empatie je klicové pro
podporu rodict v obtiznych situacich spojenych s diagnozou jejich ditéte. Takovy piistup
muze vést k lepSimu duSevnimu stavu a pohod¢ matky i ditéte v priabehu jejich 1éCby

hospitalizace.

Tato prace a jeji obsah bude poskytnuta mlad$im rocnikiim pediatrickych sester na ZSF
JU jako material ke studiu. VyuZiti v ni mohou jisté najit i budouci sestry vSeobecné
na stejné Skole 1 Skole jiné. Pfectenim této prace se zcela urcit€¢ budoucim sestram zmeéni
pohled na dosavadni komunikaci a pfistup k matkam a détskym pacientim k lepSimu

v ramci edukace V péci o tyto déti, coz by bylo i nasim osobnim nevyf¢enym cilem.
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8 Prilohy
8.1 Seznam piiloh
Ptiloha 1: Otazky pro rozhovory s matkami déti s détskou mozkovou obrnou

Ptiloha 2: Otazky pro rozhovory s détskymi sestrami
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Pfiloha 1

Otazky pro rozhovory s matkami déti s détskou mozkovou obrnou

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Kolik je Vam let?
Kolik let je VaSemu ditéti?
Kde Zijete?

Jak jste se dozvédéla o diagndze DMO u svého ditéte, kdo vam ji sdélil a jak

sd€leni probihalo?
Jak jste vnimala zmény ve své roli matky od stanoveni diagnézy? Jak se projevily?
Jaké potieby podle Vas ma Vase dité?

Jak jste zvladla zaclenit nové dovednosti a postupy do péce o své dite? Jak a v

¢em vas sestry edukovaly v péci o vase dite?
Jak jste vnimala komunikaci sester v souvislosti s edukaci v péci o vase dite?

Jak jste vnimala pfistup sester k poskytovani emociondlni podpory po sdéleni
diagnozy DMO? Jak vas sestry podporovaly pii uceni se specifické péce o vase

dite?

Jak vam sestry pomohly porozumét terapeutickym a rehabilitacnim postuptim pro

vase dite?

Kolik ¢asu jste méla na dotazy a nacvik pii edukaci o péci o vase dit&?

Jaké byly reakce sester na vaSe otdzky ohledné péce o dit¢ s DMO?

Jak byla edukovéna §irsi rodina a pratelé ve vasi cesté s péci o dit¢ s DMO?

Jaky druh podpory a informaci jste obdrzela od zdravotnického personalu po

stanoveni diagn6zy?

Setkala jste se s organizacemi nebo skupinami poskytujicimi podporu rodicim

déti s DMO, byly vam nékteré tyto organizace doporuceny sestrami, jaké?
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16. Jak byste ohodnotila pfinos v edukaci ze strany sester a edukaci od dalSich ¢lenti

zdravotnického tymu pii vzdélavani v péci o vase dité?
17. Jaké zmény byste navrhovala pro zlepSeni této edukace, co vdm nevyhovovalo?
18. Jaké rady byste poskytla matkdm v podobné situaci?

Zdroj: vlastni zpracovani, 2024
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Pfiloha 2

Otazky pro rozhovory s détskymi sestrami

10.

11.

12.

Po jak dlouhou dobu pracujete na nyné&jsi pozici?

Jaké je vaSe nejvyssi dosazené vzdélani?

Jaka je vaSe zkuSenost s péci o déti s détskou mozkovou obrnou?

Kter¢ specifické vzdélavaci potifeby maji rodice déti s DMO, a jak jim poméhate?

Jaky je optimalni ¢asovy ramec pro zahdjeni edukacniho procesu u matek déti s

détskou mozkovou obrnou?

Jakymi zptlisoby se snazite motivovat matky k aktivni Gcasti na edukacnich

aktivitach spojenych s péci o DMO?

Které formy edukace povazujete za nejefektivnéjsi pii vysvétlovani péce o dité s

détskou mozkovou obrnou?
Jakym zpisobem se zabyvate otdzkami a obavami matek v pribéhu edukace?

Jaky vyznam ptikladate vzdjemnému dialogu a oteviené¢ komunikaci s matkami v

procesu edukace?

Jakym zpiisobem integrujete praktické ukazky do edukacniho procesu pro matky

déti s détskou mozkovou obrnou?

Mate ngjaky preferovany zplsob poskytovani informaci, ktery povaZzujete za

nejlepsi pii edukaci matek?

Jakym zpiisobem poskytujete podporu matkam déti s DMO?

Zdroj: vlastni zpracovani, 2024
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9 Seznam zkratek

CP — cerebral palsy

DC — dychaci cesty

DMO - détska mozkova obrna

ETK — endoskopické tracheostomicka kanyla
GMFCS — Gross Motor Function Classification System
ICP — infantilni cerebralni paréza

MACS — Manual Ability Classification Systém

NGS — nasogastricka sonda

PEG — perkutanni endoskopicka gastrostomie

PEGJ — perkutanni endoskopicka gastro-jejunostomie

ZSF JU — Zdravotné socialni fakulta Jihoceské univerzity
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